De svære valg, En rapport om selvbestemmelsesparadigmet i Sundhedsstyrelsens nye retningslinier om fosterdiagnostik og risikovurdering by Foss, Nanna Thestrup et al.
 1
De svære valg 
En rapport om selvbestemmelsesparadigmet i Sundhedsstyrelsens 
nye retningslinjer om fosterdiagnostik og risikovurdering. 
 
 
 
 
 
 
 
Udarbejdet af: 
 
Nanna Thestrup Foss 
Karina Lauge Hansen  
Merete Karina Jakobsen 
Flemming Kloumann Jensen 
Malan Vincent Joensen 
Ida Karoline Mortensen 
Nanna Cecilie Schack Telling 
 
 
Vejleder: 
Arne Thing Mortensen 
 
HAB 1C, hus 05.2 
 
 
 
Roskilde Universitetscenter 2005 
 
 
 
 
 2
Indholdsfortegnelse 
 
Re sumé på dansk og e ngel sk . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 4  
Proje ktforløbe t . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 5  
Indle dni ng . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 7  
Selvbe stemmel se sbe gre bet . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 8  
Problemformulering . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 9  
Afgr ænsni ng . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 10 
Metode . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 10 
Forankri ng . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 11 
Empiri sk materiale . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 12 
Informationsmøde på Hvidovre Hospital. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 12 
Dokumentarfilmen "Misfoster" . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 12 
Cd-rom med forældresamtaler. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 13 
Samtale med præster . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 13 
Sundhe dsstyrel sens retni ngsli njer om foster diagnosti k . . . . . . . . . . . . . . 13 
Om Sundhedsstyrelsen . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 13 
Sundhedsstyrelsens tilblivelse . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 13 
Sundhedsstyrelsens funktion . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 14 
Status for fosterdiagnostik i Danmark . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 15 
Retningslinjernes tilblivelse . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 17 
Indholdet i de nye retningslinjer . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 19 
Det informerede valg, risikovurdering og fosterdiagnostik . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 21 
Sundhedsstyrelsens intentioner - vurdering og analyse . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 24 
De n kommuni kative vær di i Sundhe dsstyrel se ns re tni ngsli njer . . . . . 26 
For hol de t mellem læge og patie nt . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 30 
De komme nde foræl dre og se lvbe stemmel se sparadigmet . . . . . . . . . . . . . 34 
 3
"Kvababbelse" . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 34 
Informations-cd-rom fra Hvidovre Hospital . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 37 
1. eksempel: Birte Jensen (har et barn med Downs syndrom). . . . . . . . . . . . . . . . . . . 38 
2. eksempel: Lis og Torben Hansen (forældre til et barn med Downs syndrom)
. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 40 
3.eksempel: Leif Osmark (valgte et barn med Downs syndrom fra) . . . . . . . . . . . 42 
Dokumentarfilmen "Misfoster" . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 43 
Kvinde . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 44 
Par 1 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 45 
Par 2 . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 47 
Lægen. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 48 
De psykologiske kompetencer hos sundhedspersonalet . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 49 
Filosofi ske refle ksioner . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 53 
Utilitarismens syn på selvbestemmelse . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 53 
Bioetikken og selvbestemmelsesparadigmet. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 57 
Selvbestemmelse og kristendom. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 62 
Konkl usion . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 65 
LITTERATURLISTE . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 67 
PRIMÆR LITTERATUR . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 67 
SEKUNDÆR LITTERATUR . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 69 
Bilag . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 71 
 
 
 
 
 
 4
Resumé på dansk og engelsk 
Summary  
Then we describe the origin of the guidelines from the Danish Health Department, 
concerning the diagnosis of embryos. We analyze the intentions behind, and how 
they are being elaborated.   
Then we have a critical discussion of the self determination and the right to practice 
it, when it comes to an informed choice. 
 In order to see if the health staffs are properly equipped to inform the future parents, 
by following the current guidelines, we will analyze the communicative value of 
these.  
After this, we will discuss the difference between the utilitaristic and bio ethical view 
on self determination.  
Before we give our final conclusion on the report, we discuss how religion can 
influence on the choice of the future parents. (130 ord) 
 
Resumé 
 
Vi starter med resumé, indledning, problemformulering og empiri. Så beskriver vi 
hvordan Sundhedsstyrelsens retningslinier vedrørende fosterdiagnostik er blevet til. 
Vi analyserer intentionerne bag, og hvordan de bliver udført. Derefter diskuterer vi 
kritisk, selvbestemmelsen, og retten til at praktisere den, i forbindelse med det 
informerede valg. For at se hvorvidt sundhedspersonalet er ordentligt klædt på til at 
informere de kommende forældre, ved at følge de nuværende retningslinier, 
analyserer vi den kommunikative værdi af disse. Efter dette, diskuterer vi forskellen 
mellem det utilitaristiske og det bioetiske syn på selvbestemmelse. Inden vi kommer 
med vores endelige konklusion på rapporten, diskuterer vi hvorledes religion kan 
have indflydelse på de kommende forældres valg. (109 ord)  
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Projektforløbet  
Vi startede som en gruppe på 8 mennesker med stor interesse for det etiske aspekt af 
emnet fosterdiagnostik. Undervejs i forløbet blev gruppen reduceret til 7 medlemmer, 
og vores kerneproblem har ændret sig markant i løbet af arbejdsprocessen. Vores 
fokus var i starten på det ufødte foster og den hertil hørende følelsesladede, etiske 
diskussion, hvis relevans bliver mere og mere insisterende i takt med de teknologiske 
landvindinger, som lægevidenskaben stiller til vores rådighed. Vi funderede over 
store spørgsmål som "hvem skal bestemme over liv og død?" og "hvad er det gode 
liv?" Spændende emner, men uhyggeligt brede og diffuse. Vi havde svært ved at 
finde den røde tråd... 
 
Vi blev enige om, at der måtte træffes et valg for at få projektprocessen tilbage på 
”skinnerne” igen. Efter talrige diskussioner i gruppen, adskillige vejledersamtaler og 
en fantastisk konstruktiv tilbagemelding fra opponentgruppen i forbindelse med 
midtvejsevalueringen, blev vi opmærksomme på et paradoks i Sundhedsstyrelsens 
retningslinjer for fosterdiagnostisk. Paradokset kan beskrives som et 
modsætningsforhold mellem den gravide kvindes selvbestemmelsesret og 
kompleksiteten i de valg, som kvinden skal træffe i forbindelse med de forskellige 
tilbud om undersøgelser, hun får tilbudt i forbindelse med sin graviditet. 
  
Vi valgte derfor at holde vores fokus på selvbestemmelsesretten, der i 
Sundhedsstyrelsens retningslinjer danner et af de væsentligste tyngdepunkter. Vi 
hæftede os undervejs i projektforløbet ved, at dette begreb, selvbestemmelse, virker 
som et mantra - ikke bare i forbindelse med fosterdiagnostik, men også i den almene 
samfundsudvikling som helhed. Dansk lovgivning fastsætter selvbestemmelsen, som 
en ret vi alle har, når vi indtræder som patienter i det danske sundhedsvæsen. Efter at 
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have debatteret dette med vores vejleder blev vi enige om, at begrebet 
”selvbestemmelse” ville være et konkret begreb at problematisere i vores projekt. 
Denne problematisering bliver uddybet og defineret nøje i problemformuleringen og i 
de følgende afsnit. 
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Indledning 
"Hvor kommer små børn fra?"  
Dette er et spørgsmål vi alle smiler lidt af, men hvor mange tænker på, at svaret 
kunne lyde: fra mors og fars selvbestemmelse! 
Hvadbeha'r? Hvad for en? 
Der er ikke mange, der umiddelbart ser selvbestemmelsesbegrebet som noget, der 
gennemsyrer det første forløb af en graviditet. Det er en periode i livet, hvor der 
bliver krævet uendelige overvejelser og resultater af disse. Det er undervejs i dette 
forløb, at den gravide og en eventuel partner bliver udsat for en stor ændring i deres 
tosomhed, men samtidig er der en del information, der skal bearbejdes, og valg der 
skal træffes.  
Dette er informationer og valg, der ofte ender i diskussioner og frustrationer, fordi det 
ikke er noget, man umiddelbart forbinder med en del af den proces, der skal gøre de 
involverede til medlemmer af en lykkelig kernefamilie. 
Men er det ikke godt at have en selvbestemmelse og at kunne bruge den i den 
situation, hvor man er gravid og skal træffe valg omkring det at få et barn?  
Dette er det centrale tema i denne opgave, der har til formål at bidrage til debatten om 
fosterdiagnostik ved at belyse forskellige situationer vedrørende "de svære valg". 
 
God læselyst!  
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Selvbestemmelsesbegrebet 
Det ligger implicit i begrebet selvbestemmelse, at vi som mennesker både har en evne 
til, og et følelsesmæssigt behov for, selv at bestemme over vores liv. Vi styres af 
vores rationalitet snarere end af vores instinkter, og denne rationalitet giver os både 
forudsætningerne for og trangen til at træffe valg. I vores moderne verden er det en 
naturlig ting at skulle træffe selvstændige beslutninger i alle livets aspekter, hvilket 
blandt andet afspejles i vores demokratiske samfund, der bygger på essentielle 
begreber som ytrings- og religionsfrihed. For de flestes vedkommende er dét at kunne 
vælge selv ikke blot en evne - det er en rettighed. Derfor taler man ofte om 
selvbestemmelsesret, eller med et andet ord: autonomi. 
 
Udover vores evner og vores følelsesmæssige behov har vi også nogle moralske 
normer, der synliggøres ved de valg, vi træffer, og de handlinger vi udfører på 
baggrund af disse valg. Selvom selvbestemmelse betragtes som en rettighed, er det 
ikke ensbetydende med, at det er let at træffe valg. Autonomi er en kompleks 
størrelse, og den er evigt forpligtende. I kraft af at vores valg styres af rationelle 
overvejelser og moralske normer snarere end af instinkter, har vi en tydelig 
forpligtelse overfor både os selv og vores medmennesker. Samtidig med at vi har ret 
til at vælge, har vi også pligt til at træffe disse valg omhyggeligt. Vi skal til hver en 
tid kunne stå inde for vores valg, og dermed vores handlinger, og vi ved også, at hvis 
vi træffer de forkerte valg, vil det som oftest have konsekvenser.  
Den kraftige fokusering på selvbestemmelse i vores samfund kan derfor virke 
afskrækkende på nogen. Dels fordi det kan være tungt at stå med ansvaret for valget 
alene, og dels fordi der altid vil være en frygt for at vælge forkert og skulle bøde 
herfor.  
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Der er imidlertid mange faktorer, der indvirker på muligheden for at udøve 
selvbestemmelse. Autonomi forudsætter, at der er et tilstrækkeligt 
informationsgrundlag at træffe de forskellige valg ud fra. For at kunne vælge kræver 
det, at man er veloplyst om alle aspekter af valgsituation.  
 
I Sundhedsstyrelsens retningslinjer om fosterdiagnostik er der sat fokus på 
selvbestemmelsesretten, og som en konsekvens heraf skal sundhedspersonalet 
beskæftige sig med dette begreb i relation til den gravide kvinde og hendes eventuelle 
partner. Det er kvindens (eller parrets) autonomi, der er i centrum, og derfor er det 
sundhedspersonalets opgave at bidrage med tilstrækkelig information, således at 
kvinden (eller parret) har bedst mulige forudsætninger for at træffe de rigtige valg.  
 
I dette afsnit har vi skitseret selvbestemmelsesbegrebets indhold og kompleksitet. I 
lyset af dette ønsker vi at sætte selvbestemmelsesbegrebet til debat, og endvidere at 
diskutere, i hvilke sammenhænge selvbestemmelse kan skabe problemer. 
 
Problemformulering 
• Hvordan sikrer man bedst muligt, at der for den gravides vedkommende er tale 
om det informerede valg, der i Sundhedsstyrelsens retningslinjer danner 
forudsætning for reel selvbestemmelse i forhold til de fosterdiagnostiske 
valgsituationer? 
• Hvilke faktorer kan komplicere kommunikationsprocessen, når 
selvbestemmelsesbegrebet i Sundhedsstyrelsens retningslinjer skal omsættes 
fra teori til praksis? 
• Hvilke forskelle er der mellem Sundhedsstyrelsens intentioner om 
selvbestemmelse og forskellige teoretiske opfattelser af selvbestemmelse? 
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Afgrænsning 
Vi har ikke nogen intentioner om at tage stilling til, hvorvidt det er rigtigt eller forkert 
at udbyde eller at få foretaget prænatale undersøgelser og (i forlængelse deraf) 
selektiv abort. Førnævnte er en teoretisk og etisk diskussion, som har foregået over 
mange årtier, og som formentlig aldrig vil blive afsluttet. Denne diskussion ønsker vi 
ikke at beskæftige os med. Vi vil derimod tage udgangspunkt i virkeligheden; 
nærmere bestemt det faktum, at muligheden for fosterdiagnostik (og i sidste ende 
selektiv abort) er tilgængelig i dagens Danmark. 
 
Vores formål med denne rapport er ikke at komme med nogen endegyldige løsninger 
på etiske eller praktiske problemstillinger, men vi forventer med rapporten at kunne 
yde et bidrag til den almene debat om emnet fosterdiagnostik, og specielt i denne 
forbindelse at sætte selvbestemmelsesbegrebet til debat. 
 
Metode 
Vi vil i denne opgave belyse og diskutere Sundhedsstyrelsens begreb 
selvbestemmelsesparadigmet, i forhold til fosterdiagnostik i tidens Danmark. 
For at komme frem til en diskussion af begrebet og dets virke, starter vi med at 
redegøre for baggrunden for Sundhedsstyrelsen og deres retningslinjer fra 2004. 
Disse har vi valgt eftersom de er de gældende regler i det danske sundhedssystem i 
forhold til det informerede valg i fosterdiagnostisk sammenhæng. 
Sundhedsstyrelsen lægger op til, at kommende forældre lader deres selvbestemmelse 
råde i forhold til at til- eller fravælge fosterdiagnostik, og denne problematik belyser 
vi ved at anvende cases med virkelige forældre/par som empirisk materiale. Vi giver 
dermed eksempler på, hvilke reaktioner og ikke mindst problemer selvbestemmelsen 
kan afføde. 
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Vi er specielt interesserede i det filosofiske aspekt af emnet fosterdiagnostik, og har i 
forbindelse med vores fokusering på selvbestemmelsesbegrebet valgt at anvende 
filosofiske teorier såsom utilitarisme og bioetik.  
Disse sætter vi op overfor selvbestemmelsesparadigmet i vores diskussion og 
diskuterer i denne sammenhæng, om det danske sundhedspersonale er ”klædt på” til 
at tackle virkelighedens mennesker udfra de gældende retningslinjer, når det gælder 
det informerede valg. I forlængelse af dette vil vi se på den kommunikative værdi i 
retningslinjerne og analysere disse ud fra Harold Lasswells model "Act of 
Communication".  
De centrale begreber i opgaven er selvbestemmelse og det informerede valg. Disse vil 
blive uddybet undervejs i opgaven. 
 
Forankring 
Vi ønsker at forankre denne rapport i Videnskab og Filosofi samt Tekst og Tegn. 
Som det fremgår af problemformulering og metodevalg, findes hovedvægten af den 
anvendte teori indenfor dimensionen Videnskab og Filosofi, idet vi benytter pligt-, 
nytte- og bioetik i problematiseringen og diskussionen af emnet.  
 
Tekst og Tegn dimensionen indgår i rapporten, ved at vi anvender Harold Laswells 
”Act of Communication” teori til at analysere den kommunikative værdi i 
Sundhedsstyrelsens retningslinjer om fosterdiagnostik. 
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Empirisk materiale 
Informationsmøde på Hvidovre Hospital  
Gruppen har desuden deltaget i et informationsmøde angående nakkefoldsscanning 
og risikovurdering på Hvidovre Hospital. Sygeplejerskerne, der afholdt 
informationsmødet, viste stor interesse for projektet og sagde, at de meget gerne ville 
medvirke. Vi udformede nogle spørgsmål til dem og sendte dem af sted pr. e-mail 
som aftalt. Desværre viste det sig (efter de havde snakket med deres overordnede, og 
vi havde ventet på tilbagemelding en måneds tid), at de ikke kunne deltage alligevel. 
Begrundelsen herfor var pludselig travlhed på afdelingen. Vi har dog været i stand til 
at bruge den viden, vi tilegnede os ved informationsmødet - om end i et begrænset 
omfang. Man kan diskutere, hvor stor relevans vores spørgsmål til sygeplejerskerne 
ville have haft for vores nuværende emne, da de blev udarbejdet før vi skiftede fokus 
og besluttede os til at gå i dybden med selvbestemmelsesbegrebet. De omtalte 
spørgsmål var af overvejende etisk karakter. 
 
Dokumentarfilmen "Misfoster"  
Filmen er blevet analyseret i lyset af selvbestemmelsesparadigmet. Vi har i denne 
forbindelse set nærmere på de problematikker, der opstår, når lægen skal informere 
den gravide om de muligheder, der foreligger, når der er konstateret misdannelser 
eller lignende hos fosteret. Det er lægens opgave at fungere som den objektive 
rådgiver, der ikke må præge de kommende forældres beslutning om abort eller ikke 
abort. Vi vil senere i opgaven se på, i hvor høj grad lægens personlige holdninger kan 
skinne igennem i denne neutrale vejledningsproces. Vi vil i denne sammenhæng stille 
spørgsmålstegn ved, om der egentlig er tale om selvbestemmelse, eller om lægens 
rådgivning kan have en overvejende vægt i forældrenes endelige beslutning. 
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Cd-rom med forældresamtaler  
Vi har, på det før beskrevne informationsmøde på Hvidovre Sygehus, fået udleveret 
en Cd-rom. Den er udarbejdet som informationsmateriale til forældre i risikogruppen, 
hvor de, igennem tekst og videoklip, får oplysninger om handicappede og vejledning 
i forskellige spørgsmål. 
 
Samtale med præster 
Vi har undervejs i vores opgaveforløb snakket med sognepræst, Mette Ladefoged, og 
hospitalspræst, Runa Damsager, for at få deres syn på fosterdiagnostik. Præsterne fik 
efterfølgende mulighed for at godkende vores interviewreferater, således at deres, i 
opgaven, angivne udsagn kan tages for pålydende. 
 
Sundhedsstyrelsens retningslinjer om fosterdiagnostik  
Om Sundhedsstyrelsen 
Da vi har valgt at tage udgangspunkt i Sundhedsstyrelsen retningslinjer vedrørende 
fosterdiagnostik, så vi vil starte med en kort introduktion til styrelsen og dennes rolle 
i samfundet.  
 
Sundhedsstyrelsens tilblivelse 
Allerede i 1740 blev danskerne opmærksomme på nødvendigheden af en sagkyndig 
autoritet på det sundhedsfaglige område. Dette førte til oprettelsen af det såkaldte 
"Collegium Medicum", som bestod af de kongelige hof- og livlæger, medicinske 
universitetsprofessorer samt farmaceuter og kirurger fra Københavns Stadsfysikus. 
  
Organisationen skiftede navn og struktur en del gange op gennem historien, men i 
april 1909 blev der i Rigsdagen udformet en lov, der medførte oprettelsen af 
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Sundhedsstyrelsen, som vi kender den i dag. Den bestod af et Lægeråd og et 
Apotekerråd samt et Retslægeråd, der var uafhængig af styrelsen. Derudover blev der 
oprettet adskillige underafdelinger med faglige konsulenter tilknyttet.  
Sundhedsstyrelsen blev, i kraft af den nye lov, en institution uden for ministerierne. 
På den måde blev styrelsen sikret status som den højeste lægevidenskabelige 
autoritet, både hvad angik administrative forhold og diverse rådgivende opgaver i 
ministerielle sammenhænge. I 1924 blev Sundhedsstyrelsen lagt ind under 
Indenrigsministeriet, men da Sundhedsministeriet blev oprettet i 1987, blev styrelsen 
af naturlige årsager tilknyttet dette ministerium. 
Sundhedsstyrelsens funktion 
Sundhedsstyrelsens hovedopgaver kan kort listes op således: 
- Folkesundhed 
- Overvågning, kvalitet og tilsyn 
- Planlægning 
- Dokumentation 
 
I deres informationsaktivitet indgår blandt andet, at de udøver en tværfaglig funktion 
ved at samle al tilgængelig viden på specifikke, sundhedsrelaterede områder og stille 
denne viden til rådighed for sygehusvæsenet i Danmark.  
Sundhedsstyrelsens skrivelse ”Retningslinjer for fosterdiagnostik - prænatal 
information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik” er et eksempel på en 
informationsaktivitet, der falder indenfor deres plansætningsområde angående 
nationale planer for det behandlende sundhedsvæsen1. 
 
                                         
1 Uddrag fra Sundhedsstyrelsens hjemmeside, www.sst.dk/Om_os ,afsnit ”Planlægning”, dato 
16-12-2005. 
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Man kan kort sige, at Sundhedsstyrelsen er borgernes og regeringens ”vagthund” i 
relation til sygehusvæsenet. Sundhedsstyrelsens rolle i samfundet er overvejende 
vejledende og rådgivende. Styrelsen kan ikke tvinge institutioner, hverken indenfor 
eller udenfor sundhedsvæsnet, til at følge sine anvisninger. Ikke desto mindre er 
Sundhedsstyrelsen toneangivende i mange sammenhænge - ikke mindst på det 
fosterdiagnostiske område. Vi skal senere i opgaven se nærmere på de retningslinjer, 
som styrelsen har udformet på førnævnte område. Først er det dog på sin plads at 
ridse op, hvorledes status for debatten om fosterdiagnostik i Danmark er for 
øjeblikket. 
 
Status for fosterdiagnostik i Danmark 
Hele debatten omkring fosterdiagnostik startede for alvor i 1975, da man i Danmark 
vedtog at følge WHO’s2 anbefaling om at indføre forebyggende undersøgelser med 
henblik på at forhindre fødsler af børn med alvorlige sygdomme, kromosomfejl og 
misdannelser. Vi har således haft fosterdiagnostik i Danmark i omtrent 30 år. I 
perioden fra 1975 til 1998 er der blevet udformet flere forskellige sæt retningslinjer 
på området - alle med baggrund i den teknologiske udvikling indenfor 
lægevidenskaben såvel som lovgivningen om svangre kvinder. I samme periode har 
der ligeledes været løbende offentlige debatter om de etiske overvejelser omkring 
fosterdiagnostik. Også oprettelsen af Det Etiske Råd i 1987 har påvirket debatten 
væsentligt, og vejen mod de nuværende retningslinjer kan således siges at have været 
under påvirkning af mange forskellige samfundsfaktorer. 
 
Det Etiske Råd udgav i 1998 et debatoplæg angående fosterdiagnostik. Eftersom vi i 
projektgruppen ikke har haft mulighed for at kunne tilvejebringe en nyere "status" på 
området, har vi valgt at tage udgangspunkt i Det Etiske Råds status fra det 
                                         
2 Fra rapport om ”Fosterdiagnostik og risikovurdering”, side 11, afsnit 1.1.2. Formål. 
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pågældende år. Der er (og var) ikke i Danmark en vedtagen politik angående 
fosterdiagnostik. Der har løbende været debat i det offentlige rum om emnet 
fosterdiagnostik, med særlig fokus på etiske og praktiske overvejelser, uden at der 
dog er blevet udledt nogen konklusioner med hensyn til eventuelle "fælles" 
standpunkter.  
 
Udviklingen inden for fosterdiagnostik har fortrinsvis været styret af den 
teknologiske udvikling på området, således at de etiske og praktiske overvejelser er 
kommet i anden række i forhold til de teknologiske muligheder. Det Etiske Råd 
skriver i deres debatoplæg: "(...) udviklingen er foregået decentralt og har været 
teknikstyret (...)"3 
 
Ifølge debatoplægget fra 1998 findes der ikke et samlet overblik over dansk 
fosterundersøgelsespraksis og konsekvenserne af denne praksis. Derfor er det også 
uklart, om der er overensstemmelse mellem hensigter og konsekvenser - mellem 
formål og faktiske følger. 4    
 
En af de ting der uden tvivl har foranlediget Det Etiske Råd til at tage prænatal 
diagnostik op til diskussion, er statistikken på området. I debatoplægget er angivet en 
perspektivering med et skræmmende tal, der er opstået i kølvandet på de 
fosterdiagnostiske undersøgelser. Antallet af normale fostre der blev ufrivilligt 
aborteret som en direkte følge af prænatale undersøgelser, skønnes i perioden 1970 – 
1995 at være på omkring 11005. Dette statistiske faktum påpeges som værende én af 
de væsentligste ulemper og kritikpunkter angående fosterdiagnostiske undersøgelser. 
"Bagsiden" af den forhåndenværende teknologi er altså blandt andet, at abortrisikoen 
                                         
3 Citat fra ”Debatoplæg om fosterdiagnostik - Etisk Råd”, 1998, side 5. 
4 Fra ”Debatoplæg om fosterdiagnostik - Etisk Råd 1998”, side 8. 
5 Tal fra ”Debatoplæg om fosterdiagnostik - Etisk Råd”, 1998, side 5. 
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er så stor. Hvad antallet af utilsigtede aborter i forbindelse med prænatale 
undersøgelser er dags dato, har vi ikke kunnet finde oplysninger om. 
Sundhedsstyrelsen udgiver ikke tilgængelige statistikker desangående, hvilket 
sandsynligvis skyldes, at der er tale om personfølsomme data. 
 
Da alle amter i Danmark ikke følger Sundhedsstyrelsens retningslinjer slavisk (det 
har de ikke pligt til), er situationen (i 1998), at nogle amter tilbyder mere end andre, 
og her kan nævnes: Nordjylland, Sønderjylland og hovedstadsområdet. Med "mere" 
menes, at de udbyder flere ydelser, fordi de følger de nye, og mere omfattende, 
retningslinjer i stedet for de gamle.  
 
Status angående fosterdiagnostik er dags dato, at der findes to sæt gældende 
retningslinjer på området: 
Retningslinjer fra 1994. 
Retningslinjer fra 2004. 
De har hvert deres formål og indhold, og det er op til de enkelte amter at beslutte, 
hvilken service der skal tilbydes til deres borgere i relation til, hvilken af de to sæt 
retningslinjer de følger. Vi vil komme nærmere ind på tilblivelsen af og forskellen på 
de to sæt retningslinjer i det følgende afsnit. 
 
Retningslinjernes tilblivelse 
Sundhedsstyrelsen udgav d. 13. september 2004 et sæt nye retningslinjer for 
fosterdiagnostik. Retningslinjerne er udformet som et sæt anvisninger til den del af 
sundhedspersonalet i det danske sundhedsvæsen, der beskæftiger sig med emnet 
fosterdiagnostik og dermed i deres daglige arbejde skal forholde sig til begreber som 
prænatal information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik. Retningslinjernes 
endelige udformning er betinget af en række forudgående historiske aktiviteter af 
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forskellig art. De nye retningslinjer er sidste skud på stammen af flere og tidligere 
retningslinjer angående fosterdiagnostik.  
 
Forløbet i tilblivelsen af de nye retningslinjer kan kort ridses op således: 
 
1. 1994: "Vejledning og redegørelse om Prænatal genetisk information, 
rådgivning og undersøgelse" udsendes af Sundhedsstyrelsen. Der lægges i 
denne forbindelse op til, at retningslinjerne for fosterdiagnostik skal 
revideres løbende i takt med den teknologiske udvikling på området.  
2. 1998: Sundhedsstyrelsen varsler en revision af de daværende retningslinjer 
fra 1994. 
3. 2000: der nedsættes en medicinsk sagkyndig arbejdsgruppe, som skal 
udarbejde en rapport indeholdende refleksioner om og oplæg til nye 
retningslinjer. 
4. Marts 2003: arbejdsgruppens rapport er færdig og bliver sendt til høring hos 
blandt andet myndigheder, organisationer og patient- og handicapforeninger. 
5. 15. maj 2003: Folketinget drøfter fosterdiagnostik på baggrund af rapporten. 
6. 10. oktober 2003: Sundhedsstyrelsen udarbejder et notat om 
fosterdiagnostik. I notatet sammenfatter Sundhedsstyrelsen de faktuelle 
rammer for udarbejdelsen af de nye retningslinjer. Endvidere kan man i 
notatet finde de væsentligste begrundelser for retningslinjernes intentioner 
og udformning - herunder også de lovmæssige krav. Rapporten fra 
arbejdsgruppen, de forskellige høringssvar samt politiske og offentlige 
drøftelser giver således Sundhedsstyrelsen et solidt grundlag for at udarbejde 
ovenstående notat. 
7. 13. september 2004: Sundhedsstyrelsen udgiver "Retningslinjer for 
fosterdiagnostik - prænatal information, risikovurdering, rådgivning og 
 19
diagnostik". Heraf fremgår de reviderede retningslinjer indenfor 
fosterdiagnostik.  
  
Indholdet i de nye retningslinjer 
Skrivelsen "Retningslinjer for fosterdiagnostik - prænatal information, 
risikovurdering, rådgivning og diagnostik" er blevet sendt til landets amter, til H:S, 
København og Frederiksberg kommuner samt til landets sygehuse, læger og 
jordemødre for at gøre disse opmærksomme på, at retningslinjerne er blevet revideret, 
således at de kan forholde sig til ændringerne og gøre en indsats for at implementere 
de nye retningslinjer. 
 
Det er i denne forbindelse vigtigt at pointere, at Sundhedsstyrelsen ingen steder har 
anført som et krav, at disse nye retningslinjer skal erstatte de tidligere. Begrundelsen 
for dette skal ses i lyset af flere omstændigheder.  
For det første er det meget omkostningskrævende for amter og kommuner at indkøbe 
nyt udstyr og afsætte ressourcer til videreuddannelse af sundhedspersonalet. 
For det andet vil man fra Sundhedsstyrelsens side ikke forhindre de forskellige 
sygehuse i at gøre det "bedre" end retningslinjerne foreskriver. Det skal altså være 
muligt for sundhedspersonalet at yde en bedre service med flere tilbud til borgerne, 
end det Sundhedsstyrelsen eller lovgivningen fastsætter som minimumskrav. 6 
For det tredje har man fra Sundhedsstyrelsens side ikke intentioner om at hindre den 
almindelige lægefaglige forskning. Den manglende "tvang" i forbindelse med 
implementeringen af de nye retningslinjer giver således de enkelte sygehuse en 
bevægelsesfrihed, der gør, at udviklingen (til gavn for borgerne) ikke stopper. 
 
                                         
6 Fra Sundhedsstyrelsens notat om ”Fosterdiagnostik og risikovurdering”, 2003, side 2. 
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Konsekvensen af ovenstående er således, at der pt. eksisterer to forskellige sæt 
retningslinjer. Begge er i princippet gældende, men de nye har forrang. 
  
Sundhedsstyrelsen henleder opmærksomheden på, at der i de nye retningslinjer er tale 
om fire væsentlige hovedændringer i forhold til tidligere fosterdiagnostisk praksis7:  
 
1. I stedet for automatisk sortering efter faste kriterier (fx alder) skal der 
fremover være et tilbud om information, som gør det muligt for den gravide 
selv at tage stilling til undersøgelserne (informeret valg). Tilbud om 
information er det eneste tilbud, som uopfordret gives til alle gravide. 
2. Den gravide skal kunne tilvælge en undersøgelse, som bl.a. belyser 
sandsynligheden for, at hun føder et barn med Downs syndrom 
(nakkefoldsscanning/ blodprøve), samt en ultralydsundersøgelse omkring 18 
uger, hvor der bl.a. undersøges for strukturelle misdannelser og udviklings 
defekter. 
3. Der skal som supplement til tilbud om information/rådgivning i det 
sundhedsfaglige regi lægges øget vægt på at informere gravide om muligheder 
for at tage kontakt til patient- og handicaporganisationer, samt lægges øget 
vægt på information om samfundets hjælpe- og støtteforanstaltninger, i de 
tilfælde, hvor undersøgelserne viser, at der er noget alvorligt galt. 
4. Der skal lægges øget vægt på kvalitetssikring og – kontrol af de faglige 
ydelser, herunder information. Der fastsættes derfor bestemte krav til en række 
undersøgelsers pålidelighed og ydeevne (bl.a. prædiktiv værdi). Det er de 
enkelte afdelingers/laboratoriers faglige ansvar, at kvalitetssikre ydelserne 
med henblik på at opfylde disse krav. Sundhedsstyrelsen vil endvidere fastsætte 
                                         
7 Fra indledningen til Sundhedsstyrelsens "Retningslinjer for fosterdiagnostik - prænatal 
information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik", 2004, side 5. 
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pligt til at indberette visse oplysninger om undersøgelserne til 
Sundhedsstyrelsen.  
 
Det fastslås i samme forbindelse, at hensigten med de nye retningslinjer ikke er at 
forhindre fødsel af børn med alvorlige sygdomme eller handicap, men tværtimod at 
bistå den gravide med at træffe sine egne valg. Der lægges i retningslinjerne ikke op 
til en hetz mod handicappede. Der er ikke fokus på decideret "forebyggelse" af 
handicap, men derimod på den gravide kvindes selvbestemmelsesret. Det er reelt set 
kvinden, og ikke fosteret, der er i centrum.  
 
De nye retningslinjers omdrejningspunkt er den gravide kvindes individuelle 
beslutninger, der ifølge Sundhedsstyrelsen skal kunne træffes på et velinformeret 
grundlag og derefter respekteres 100 procent. Den professionelle, lægelige vejledning 
af kvinden skal være neutral og fyldestgørende, og når hun har truffet sit valg, skal 
der ikke stilles spørgsmålstegn ved det. Det pointeres endvidere i retningslinjerne, at 
samfundet stadig skal yde bedst mulig støtte til handicappede og deres pårørende, 
således at det udvidede tilbud om fosterdiagnostik ikke påvirker deres 
samfundsmæssige status. Idéen er, at den gravide ikke skal føle sig presset til noget - 
hverken til at tage imod tilbuddet om fosterdiagnostik eller til at vælge en eventuel 
abort, hvis der viser sig at være noget galt med fosteret. Kort sagt: selvbestemmelsen 
er alfa og omega for de nye retningslinjer.   
 
Det informerede valg, risikovurdering og fosterdiagnostik 
I de nye retningslinjer lægges der meget vægt på selvbestemmelsen, men det 
understreges i denne forbindelse, at de autonome valg, som dette medfører for den 
gravide, skal kunne træffes på et veloplyst grundlag. Derfor har begrebet "det 
informerede valg" en central rolle i retningslinjerne. I følge de nye retningslinje har 
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den gravide kvinde ret til helt at fravælge information om risikovurdering og de 
fosterdiagnostiske undersøgelser, hvis hun på forhånd ved, at hun ikke ønsker at 
deltage i nogen af delene. Hun har også ret til at tilvælge føromtalte information uden 
at skulle se dette som en automatisk accept af undersøgelserne, ligesom hun ikke skal 
føle sig forpligtet til at betragte et "ja" til de prænatale undersøgelser, som et "ja" til 
at få foretaget abort, hvis det viser sig, at der er noget galt med fosteret.  
Hovedsagen er, at hun får tilstrækkeligt med oplysninger til at kunne foretage de 
forskellige til- eller fravalg. Sundhedsstyrelsen understreger i denne forbindelse, at 
kvindens valg skal respekteres, uanset hvad hun vælger og hvorfor. 
 
Hvis den gravide kvinde, efter behørig information, takker ja til tilbuddet om at blive 
undersøgt, skal hun ifølge Sundhedsstyrelsens anvisninger først gennemgå en såkaldt 
risikovurdering. Dette indebærer undersøgelser, der er ufarlige for den gravide og 
hendes foster (såsom blodprøver og nakkefoldsscanning). Da der er tale om en 
vurdering af risici, kan disse undersøgelser ikke give nogen endegyldige svar på, om 
der er noget galt med fosteret. Men prøveresultaterne siger noget om sandsynligheden 
for, at der er noget galt, og de giver dermed et fingerpeg om, hvorvidt der er grundlag 
for at foretage yderligere undersøgelser for at få be- eller afkræftet en eventuel 
mistanke om defekter hos fosteret.  
 
Undersøgelsesmetoder som moderkagebiopsi og fostervandsprøver kan med stor 
sikkerhed påpege diverse sygdomme og kromosomfejl hos det ufødte barn. Ulempen 
ved disse prøver er dog, at de er invasive, og at de dermed griber forstyrrende ind i 
graviditetsforløbet. Dette resulterer i cirka 1 ud af 100 tilfælde, at kvinden ufrivilligt 
aborterer fosteret.8 Dette faktum er den væsentligste årsag til Sundhedsstyrelsens 
                                         
8 Fra Informeret valg i Sundhedsstyrelsens "Retningslinjer for fosterdiagnostik - prænatal information, 
risikovurdering, rådgivning og diagnostik",2004, side 8. 
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anbefaling om, at lade risikovurdering gå forud for de egentlige fosterdiagnostiske 
undersøgelser.  
 
Proceduren i hele forløbet med det informerede valg, risikovurderingen og 
fosterdiagnostik er uløseligt forbundet med graviditetens forløb. Med henblik på at 
gøre dette forløb mere overskueligt, har Sundhedsstyrelsen udarbejdet en grafisk 
fremstilling9. 
 
Figuren illustrerer samtidig de valg, der skal foretages af den gravide på forskellige 
tidspunkter i forløbet. Først skal hun tage stilling til, om hun vil informeres, dernæst 
om hun vil takke ja til risikovurdering, hvorefter hun skal beslutte, om hun på 
baggrund af risikovurderingen vil have foretaget de egentlige, fosterdiagnostiske 
undersøgelser. Slutteligt kan hun ende med at skulle tage stilling til, om hun vil have 
foretaget abort, hvis de forskellige prøveresultater indikerer, at fosteret er sygt. Det er 
tydeligt, at valgene bliver mere komplicerede og følsomme, jo længere ned i figuren 
man bevæger sig, og at selvbestemmelsen i den forbindelse kan veje ekstra tungt på 
den gravide. Sundhedsstyrelsen lægger vægt på, at der under hele forløbet skal være 
tale om velinformerede valg og en absolut grad af neutralitet og respekt fra 
sundhedspersonalets side.  
 
I informationen til den gravide skal der, ifølge de nye retningslinjer, indgå eventuelle 
henvisninger til eksterne organisationer udenfor sundhedsvæsnets regi. Dette kunne 
for eksempel være henvisning til diverse handicapforeninger, hvor den gravide kan få 
rådgivning og uddybet information om et bestemt handicap eller få formidlet kontakt 
til andre mennesker, der har været i samme vanskelige (valg)situation, som hun selv 
befinder sig i. Denne mulighed for udvidet information er i direkte tilknytning til 
                                         
9 Se venligst vedlagte Bilag A. 
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tesen om selvbestemmelse, og den skal hjælpe den gravide kvinde med at træffe sine 
valg. Der gives i retningslinjerne anvisninger på, hvorledes sundhedspersonalet skal 
håndtere henvisninger til andre og mere kompetente organer i eller udenfor 
sundhedsvæsnet. Den gravide skal hele tiden have det bedst mulige 
informationsgrundlag at træffe sine beslutninger ud fra.  
  
Sundhedsstyrelsens intentioner - vurdering og analyse 
I forbindelse med de nye retningslinjer kan vi udlede en række intentioner fra 
Sundhedsstyrelsens side:  
1. Under indledningen i de nye retningslinjer10 sættes amterne i en form for 
beredskab, der skal starte den overordnede beslutningsproces i forhold til at 
implementere ændringerne i de nye retningslinjer. De 4 væsentligste 
ændringer, der er sket i forhold til retningslinjerne fra 1994, er udførligt 
beskrevet i tidligere afsnit. Hensigten fra Sundhedsstyrelsens side er, at 
amterne nu starter en forandringsproces mod en bedre borgerservice med 
tyngdepunkt i borgernes selvbestemmelse. 
2. Under formålet11 uddyber og fremhæver Sundhedsstyrelsen 
selvbestemmelsesbegrebet og samtidig anføres yderligere hensigter med 
retningslinjerne - og specielt hvad hensigterne ikke er. 
3. I retningslinjernes afsnit om informeret valg, basal – og udvidet information 
går Sundhedsstyrelsen i dybden med grundlaget for de gravides 
selvbestemmelse og hvilke informationsydelser der skal tilbydes, med 
henblik på det/de valg, den gravide skal træffe. Hensigten er her at påpege 
nogle detaljer overfor sundhedspersonalet om hvordan informations praksis 
                                         
10 Fra afsnittet "Modtagerne" i Sundhedsstyrelsens "Retningslinjer for fosterdiagnostik - 
prænatal information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik", 2004, side 5. 
11 Fra afsnittet "Formålet" i Sundhedsstyrelsens "Retningslinjer for fosterdiagnostik - prænatal 
information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik", Side 7. 
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skal tilrettelægges i relation til den gravide under hensyntagen til forskellige 
situationer (for eksempel basal – og udvidet information). 
4. Risikovurdering indføres som et nøglebegreb, således at risikovurderingen er 
det grundlag hvorpå sundhedspersonalet, sammen med den gravide, 
foretager en vurdering af sandsynligheden for enten en normal – eller en 
unormal graviditet. Denne sandsynlighed danner grundlaget for de egentlige 
fosterdiagnostiske valg, det vil sige om den gravide skal til- eller fravælge 
egentlige diagnosticerende prøver, der kan være fostervandsprøver eller 
moderkageundersøgelser. Sundhedsstyrelsens hensigt er her at påpege 
vigtigheden i, at der skal skelnes mellem risikovurdering og diagnose, og 
videre at den gravide skal sættes i stand til at kunne forstå informationen om 
denne forskel. Specielt skal informationen indeholde, at nogle 
diagnosemetoder indebærer en risiko for tab af fostret. 
 
Retningslinierne er udformet som en række generelle anvisninger til sundheds-
personalet, og disse giver ikke detaljerede oplysninger om eksempelvis: 
- Det gøres ikke klart, om der er en tidsplan for implementeringen af 
retningslinjerne. 
- Det mentale og kommunikationsmæssige rum for den gravide og 
sundhedspersonalet i informationsfaserne er ikke berørt. Det er 
hovedsageligt lægevidenskabelige anvisninger der indgår i 
retningslinjerne.  
- Der gives imidlertid ikke anvisninger på, hvordan en risikovurdering kan 
forklares, og hvordan sundhedspersonalet kan sikre sig, at denne er 
forstået korrekt. 
- Der er ikke i retningslinjerne videregivet erfaringer fra de amter, der har 
anvendt de nye retningslinjer for fosterdiagnostik 
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Der ligger implicit i retningslinjerne en række fortolkningsmuligheder, og man kan 
forestille sig, at der, i processen fra retningslinjerne til en færdig implementering i 
den virkelige verden, vil opstå forskellige opfattelser og prioriteringer i de enkelte 
amter, og man må derfor konkludere, at retningslinjerne ikke kan stå alene, men skal 
suppleres med yderligere - og meget mere detaljeret - bearbejdning.  
Denne bearbejdning kan for eksempel tage udgangspunkt i en analyse af 
retningslinjernes kommunikative værdi, som vi skal se nærmere på i følgende afsnit. 
 
Den kommunikative værdi i Sundhedsstyrelsens retningslinjer 
I dette afsnit redegøres for de intentioner og hensigter vi kan finde i retningslinjerne. 
Redegørelsen afsluttes med vores vurdering af, om udformningen af retningslinjerne 
er af en sådan kommunikativ kvalitet, at de giver sundhedspersonalet tilstrækkelige 
forudsætninger for at viderebringe fyldestgørende information til den gravide. Vi vil 
også undersøge, om der, som følge af retningslinjernes udformning, kan gå noget 
information og overblik tabt undervejs, i kommunikationsprocessen SST >> 
sundhedspersonalet >> den gravide. Vi ønsker i denne forbindelse at belyse, hvor der 
kan opstå kommunikative problemer i omsættelsen fra teoriens hensigter til praksis. 
Vi vil i dette afsnit komme med en kortfattet, kommunikativ analyse af 
retningslinjerne, og i denne forbindelse foretage en vurdering af hvad 
Sundhedsstyrelsens intentioner med de nye retningslinjer kan tænkes at få af 
konsekvenser for modtagerne, det vil sige både sundhedspersonalet såvel som den 
gravide. 
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”Formålet med fosterdiagnostik er – inden for rammerne af dansk 
lovgivning – at bistå en gravid kvinde, som ønsker en sådan bistand, med 
at træffe sine egne valg”12 
 
Sundhedsstyrelsens retningslinjer fra 13. september 2004, er et arbejdsredskab til 
hjælp for sundheds- og kommunalt personale, før, under og efter implementeringen af 
fosterdiagnostik/det informerede valg som tilbud til alle gravide. 
Det er interessant at undersøge, hvorvidt disse retningslinjer lever op til 
målsætningen om, at de skal hjælpe med til at afklare problemstillinger omkring 
implementeringen af dette tilbud. 
Til at afklare, hvorvidt disse hensigter er indfriet, vil vi tage udgangspunkt i Harold 
D. Laswells teori ”Act of communication”13, som opstiller disse spørgsmål, man kan 
benytte til at afklare vigtige parametre omkring teksten: 
”Who    
says what    
in which channel   
to whom    
with what effect?”14    
 
"Who" - budskabets formidler er Sundhedsstyrelsen.  
"Says what" - budskabet er det sæt retningslinjer (anvisninger), som sundheds- og 
kommunalt personale i Danmark skal sætte sig ind i, for at implementeringen af disse 
anvisninger kommer til at forløbe tilfredsstillende, og på samme måde, så der ikke er 
                                         
12  Fra Formål med fosterdiagnostik i Sundhedsstyrelsens ”Retningslinjer for fosterdiagnostik – prænatal 
information, risikovurdering, rådgivning og diagnostik”,2004, side 7. 
13 Kompendium: ”Grundkursus i Tegn og Tekster”, bd. 2a 
   af Niels Erik Wille, Roskilde Universitetscenter, efterår 2005, side 69. 
14 Kompendium: ”Grundkursus i Tegn og Tekster”, bd. 2a 
   af Niels Erik Wille, Roskilde Universitetscenter, efterår 2005, side 69. 
   af Niels Erik Wille, Roskilde Universitetscenter, efterår 2005, side 69 
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f.eks. geografiske forhold med hensyn til kvaliteten af information, procedurer og 
undersøgelser.  
"In which channel" - budskabet formuleres gennem en pjece (både papir- og 
internetudgave)15, som bliver sendt ud til alle de afdelinger og personer, som skal 
have med denne implementering at gøre.  
"To whom" - budskabet er møntet på sundhedspersonalet samt kommunalt personale, 
som har med dette fagområde at gøre. Det står beskrevet i pjecen: 
 
”Til amterne, H:S, København og Frederiksberg kommuner,  
samt til landets sygehuse, læger, jordmødre mfl.”16 
 
Ude i afdelingerne på de forskellige sygehuse, i lægekonsultationer og i de sociale 
forvaltninger på kommunerne, er det givetvis den ansvarshavende 
læge/afdelingsleders ansvar, at alle de berørte faggrupper får udleveret materialet.  
 
"With what effect" er i denne forbindelse et meget komplekst spørgsmål.   
Der er selvfølgelig forskel på hvilken intention der ligger bag teksten, og hvilken 
effekt den reelt har. Intentionen er, at modtagerne af teksten er i stand til at 
gennemføre implementeringen af retningslinjerne så korrekt som muligt.  
Dette gælder både lægen der skal informere, sundhedspersonalet, som skal udføre 
undersøgelserne, forældrene der skal træffe beslutningerne, og de kommunalt ansatte 
som skal vejlede.  
 Men med hensyn til den reelle effekt, er der et problem. I og med at modtagerne af 
denne tekst er så mange, og spredt over to store faggrupper indenfor sundheds- samt 
                                         
15 Pjecen kan ses/downloades fra Sundhedsstyrelsens hjemmeside: 
http://www.sst.dk/publ/Publ2004/Informeret_valg.pdf 
16 Citat fra Sundhedsstyrelsens ”Retningslinjer for fosterdiagnostik – prænatal information, 
risikovurdering, rådgivning og diagnostik”,2004, side 5.  
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kommunalt regi, kan det være svært at påvise et entydigt resultat af hvilken effekt 
teksten giver.   
 
Men hvis man i stedet for ser på, hvilken effekt der fra modtagerens side sigtes efter, 
så er det, at implementeringen kommer til at forløbe så succesfuldt for alle parter som 
muligt. Dette gælder både lægen der skal informere, sundhedspersonalet, som skal 
udføre undersøgelserne, forældrene der skal træffe beslutningerne, og de kommunalt 
ansatte som skal vejlede.  
 
Der ligger mange informationer og vigtige oplysninger i Sundhedsstyrelsens 
retningslinjer. Derfor er det vigtigt, at teksten er skrevet så overskueligt og præcist 
som muligt, da det jo ikke kun er sundhedspersonale, den er tiltænkt. Det er essentielt 
at holde sig for øje, at en socialrådgiver f.eks. også skal kunne forstå hvad budskabet 
er, og der er det vigtigt at teksten ikke indeholder for mange fagspecifikke termer og 
latinske betegnelser.  
I denne tekst er det klart, at der selvfølgelig er visse tekniske ord, som eksempelvis 
”biokemiske og biofysiske markører”, som måske umiddelbart kan være svært for 
lægfolk at forstå. Men her er teksten god til at præcisere, hvad der menes med dette 
ord, ved hjælp af en fodnote nederst på siden, som kort og præcist forklarer hvad der 
er tale om.17 
 
                                         
17 Fodnote 4 i pjecen ”Retningslinjer for fosterdiagnostik – prænatal information, 
risikovurdering, rådgivning og diagnostik”, side 13. 
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Forholdet mellem læge og patient 
Det Etiske Råd har gennem længere tid, diskuteret forholdet mellem læge og patient. 
I forlængelse af dette arbejde, er der udkommet en antologi med 12 forskellige 
essays, der alle har til opgave at inspirere og skabe et fundament for debat og 
refleksioner. 
 
Antologien indledes med en beskrivelse, af lægens og patientens indbyrdes forhold, 
der har forandret sig betydeligt i løbet af det sidste århundrede: 
 
”Det traditionelle forhold var og blev i vid udstrækning opfattet som et 
paternalistisk forhold, hvor lægen i kraft af sin medicinske indsigt og sit 
kendskab til patienten var i stand til at træffe nye beslutninger på 
patientens vegne” 18 
 
Det nuværende forhold er ændret radikalt, således at der nu er lagt op til patientens 
selvbestemmelse. Det forventes ikke længere af lægen, at denne skal træffe 
beslutningerne for patienten. I stedet lægges der vægt på lægens evne til at lytte til 
patienten, og til at give denne en fyldestgørende, men absolut neutral information. 
 
Synet på læge/patientforholdet har ændret sig, i takt med den generelle 
holdningsændring i samfundet. Der er skabt mindre autoritetstro, og dermed en 
større individualisme.  
I forbindelse med vores opgave, er det særligt relevant at se på det reviderede 
læge/patientforhold, i forlængelse af Sundhedsstyrelsen nye retningslinjer. Den 
øgede fokusering på individualitet, kommer som bekendt til udtryk, i form af 
selvbestemmelsesparadigmet i retningslinjerne. Problemerne kan, i denne henseende, 
                                         
18 Antologi fra Det Etiske Råd, ”Læge-patient-forholdet”,2003, side 11. 
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opstå når den gravide kvinde står med muligheden, for at fravælge et barn med 
handicap. Det kan være skræmmende for den gravide (og hendes eventuelle partner) 
at stå med valget alene. Det kan også virke, som et uoverskueligt valg, at skulle tage 
stilling til, hvis man ikke får tilstrækkelig information at træffe valget ud fra.  
 
Det er i dag, en næsten umulig opgave for sundhedspersonalet (det være sig læger, 
jordemødre eller lignende), at træffe valg for kommende forældre: 
 
” I mange tilfælde vil den enkelte læge ikke have en omfattende viden om 
andre specialer end sit eget. Der vil derfor ofte være udtryk for et 
skøn…” 19 
 
Et eksempel på dette, er den gravides egen læge, der kun i sjældne tilfælde vil være i 
stand til, at give detaljeret information om fosterdiagnostik. Et andet eksempel kan 
ses, i de situationer, hvor der viser sig at være noget galt med fosteret, og den 
gravide spørger ind til det påviste handicaps konsekvenser. I begge tilfælde, er det 
sundhedspersonalets opgave, at henvise til mere kompetente informationskilder, 
såsom andre dele af sundhedsvæsenet eller eksterne handicaporganisationer, der vil 
kunne svare på afklarende spørgsmål fra den gravide.  
 
Bente Hansen, der blandt andet er medlem af menighedsrådet i Københavns 
Domkirke, skriver i antologien, at hun godt kan forstå lægernes bekymring for 
eventuelle klager i forbindelse med rådgivning: 
  
                                         
19 Citat fra antologien fra Det Etiske Råd, ”Læge-patient-forholdet”, 2003 side 13. 
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”Nogle vil altid være krakilske, selv med meget lille indsigt, og andre vil 
være skuffede, og måske forbitrede, når de opdager, at lægerne ikke kan 
alt det, som de forventer af dem.” 20 
 
Her er det største problem skitseret, for lægen kan ikke altid rådgive nok, og der er 
desuden lagt op til en høj grad af selvbestemmelse hos kommende forældre. 
Selvbestemmelsen bliver her yderligere problematisk, fordi nogle forældre ikke ser 
sig i stand til, at træffe et valg uden ”nok” information. Eftersom der i forbindelse 
med fosterdiagnostik og risikovurdering ofte er tale om svære valg, som både bygger 
på etiske og moralske overvejelser, er der en del kommende forældre, der ønsker at 
kunne frasige sig ansvaret for den afgørende beslutning. Et eksempel på dette findes 
i dokumentarfilmen ”Misfoster”, som vi vil komme nærmere ind på senere i afsnittet 
”Den gravide (og dennes omgangskreds)”. 
 
Mange ønsker måske, mere eller mindre bevidst, at lægen kan give dem "det rigtige 
svar”. Lægen kan nemt, i den gravides øjne, komme til at fremstå som en alvidende 
autoritet, der bør have svar på rede hånd. Men det er ikke sundhedspersonalets 
opgave at træffe beslutninger for den gravide - de skal blot informere og vejlede.  
 
”Patientens selvbestemmelse (autonomi) er et grundelement i læge-
patientforholdet. Ingen vil anfægte det, og det er et gennemgående 
princip i ”Lov om patienters retsstilling” fra 1998”21 
 
Administrerende overlæge Ole J. Hartling har været medlem af Det Etiske Råd siden 
2000 og formand for rådet siden 2003, og har også bidraget med et essay til 
                                         
20 Citat fra antologien fra Det Etiske Råd, essay af Bente Hansen, ”Læge-patient-forholdet”, 2003, side 
81. 
21 Citat Ole J. Hartling, antologien fra Det Etiske Råd, ”Læge-patient-forholdet”, 2003, side 60. 
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antologien. Han lægger vægt på, at den der står med et valg, skal være fuldt 
informeret, for at kunne sige ja eller nej. 
Ole J. Hartling skriver i antologien, at handlekraften hos de der står med 
selvbestemmelsen, bliver større og større igennem beslutningsprocessen, i takt med, 
at informationsmængden øges. Men eftersom antallet af valgmuligheder altid vil 
være konstant gennem hele processen (der vil altid være tale om skal/skal ikke), 
opstår der ofte store frustrationer, vrede, angst og magtesløshed hos patienten, eller, 
hos de vigtigste i vores opgave, forældrene.  
 
”Jeg synes, jeg forstår patientens vrede og finder den derfor rimelig nok 
– og samtidig er den svær at stå model til. Men når jeg forstår vreden, er 
det, fordi jeg tror, jeg skal have magt, hvor jeg ikke har den.” 22 
 
Man kan derfor udlede, at selvom tilstrækkelig information er en forudsætning for 
optimal selvbestemmelse, kan der stadig opstå problemer. Selvom informationen 
måske i sig selv har været fyldestgørende, kan der gå meget tabt i 
kommunikationsprocessen. Nogle har svært ved, at huske al den information de har 
fået, mens andre har svært ved at forstå og tolke det rigtigt. Det er vigtigt, at 
sundhedspersonalet forstår at ”oversætte” deres fagsprog til hverdagssprog, når de 
sidder med en patient. Det er lægen (eller jordemoderen) der er den professionelle og 
er den ansvarlige.  
Selvbestemmelse giver kun mening, når patienten (eller i vores tilfælde den 
gravide/de kommende forældrene) er tilstrækkeligt informerede, og får forståelse for 
det forløb, de skal igennem. Det er altså både kvantiteten af information, og 
kvaliteten af kommunikationen, der er altafgørende i forbindelse med 
                                         
22 Citat Ole J.Hartling, antologien fra Det Etiske Råd, ”Læge-patient-forholdet”, 2003, side 62. 
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selvbestemmelse. Eller som Gerhard Kocher (schweizisk politolog og 
sundhedsøkonom) udtrykker det i antologiens indledning: 
 
” Den gamle læge taler latin, den unge engelsk og den gode læge 
patientens sprog” 23 
 
De kommende forældre og selvbestemmelsesparadigmet  
"Kvababbelse" 
Nikolaj Henningsen er uddannet socialrådgiver og journalist, og er medlem af Det 
Etiske Råd. Sammen med hans dengang gravide kæreste, medvirkede han for tre år 
siden i en undersøgelse, om sammenhængen mellem livsstil og fosterets tilstand. 
Hans oplevelser i forbindelse med disse undersøgelser, fik ham til at forfatte artiklen 
"Kvababbelse", indeholdende refleksioner omkring hele forløbet vedrørende 
fosterdiagnostiske undersøgelser.  
 
Nikolaj Henningsen følte sig overflødiggjort af lægerne, da disse udelukkende 
koncentrerede sig om graviditeten. Han forholder sig stærkt kritisk til denne 
indgangsvinkel, fordi kvindens partner, efter hans mening, spiller en stor rolle for 
hendes (og dermed også fosterets) velbefindende under graviditeten. 
 
Nikolaj Henningsen mener ikke, man skal give sig til at diskutere, hvorvidt man skal 
acceptere fosterdiagnostik eller ej. Det er her: 
 
”Ligesom gipsen…det er et tilbud. – Man kan jo bare sige nej…”24  
 
                                         
23 Citat fra Det Etiske Råds antologi, ”Læge-patient-forholdet”, 2003, side 6. 
24 Citat fra essayet ” Kvababbelse” af Nikolaj Henningsen i Det Etiske Råds antologi, ”Læge-
patient-forholdet”, 2003, side 76. 
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Eller med andre ord: "Fosterdiagnostikken er et tilbud; man kan jo bare sige nej". 
Dette er ment, som en sarkastisk kommentar til tilbuddet om fosterdiagnostik - han 
mener ikke, at man reelt har en valgfrihed i denne henseende. Han vil kun forholde 
sig til det faktum, at man har muligheden, for at deltage i prænatale undersøgelser i 
det moderne samfund vi lever i. I stedet fokuserer han på konsekvenserne af de 
undersøgelser, der blev foretaget.  
Allerede inden kæresten blev scannet, havde de et stort skænderi, om hvad de skulle 
bruge deres snart nyerhvervede viden til. Nikolaj Henningsen havde den helt klare 
holdning, at han ikke skulle være far til et mongolbarn, og en masse spørgsmål 
meldte sig. Abort? Gå fra hinanden? De var ikke kommet nærmere en beslutning på 
scanningsdagen, så de troppede uafklarede op til undersøgelsen.  
 
Ovenstående eksempel på usikkerhed, hos de vordende forældre, illustrerer at der er 
et stigende behov, for tilstrækkelig forudgående information, i forbindelse med 
risikovurdering og prænatal diagnostik. Mange kommende forældre, erhverver 
undervejs i undersøgelsesforløbet, en viden som de ikke aner hvad de skal stille op 
med. Nikolaj Henningsen og hans kæreste havde diskuteret til hudløshed, hvad de 
skulle gøre, hvis noget var galt. Så meget, at de ankom til scanningen, med 
forventningen om en klar domsafsigelse. Men man kan ikke sige noget med 
sikkerhed, og uvisheden spøger i baghovedet på de kommende forældre. Der er hele 
tiden et ”hvis”.  
 
Nikolaj Henningsen savner derfor information og rådgivning, fra 
sundhedspersonalets side, selvom, eller netop fordi, han og kæresten tilhørte de 99 %, 
hvor der ikke var noget galt. Han føler sig overladt til sig selv, med alle de 
overvejelser og bekymringer, en sådan scanning afstedkommer. Han ville gerne 
guides igennem dette følelsesmæssige kaos, via forudgående information og 
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eventuelle samtaler. Det kræver, at sundhedspersonalet bliver bedre rustet, til at tage 
disse samtaler med forældrene.  
Man bør, ifølge Nikolaj Henningsen, fokusere på at få de kommende forældre 
gennem processen så smertefrit som muligt. Selvbestemmelse er en god ting, men 
hvis glæden drukner i bekymringer på dennes bekostning, er den ikke meget bevendt. 
 
Et andet eksempel på denne holdning, er Runa Sabroe i artiklen ”Når glæden skannes 
væk”25: Hun har fået foretaget en nakkefoldscanning og efterfølgende en 
moderkageprøve, fordi hun fik at vide, at risikoen var 1:150 for, at hun ville få et 
mongolbarn. 
 
”Den valgsituation, jeg nu er sat i, er umulig: På den ene side har jeg en 
følelse af, at alt er normalt. På den anden side har hele forløbet hensat 
mig i frygt og usikkerhed, og det er derfor umuligt at sige nej til 
moderkageprøven. (…) Samtidig kan man spørge sig selv, om kvinden 
overhovedet kan bruge et svar, som bygger på så stor en usikkerhed til 
noget.” 26    
 
Hun mener, ligesom Nikolaj Henningsen, at det er en svær beslutning at tage på et så 
usikkert grundlag. 
Vi har altså flere eksempler på, at de forældre der står i en sådan valgsituation, savner 
et højere informationsniveau fra sundhedspersonalets side. Runa Sabroe synes slet 
ikke, at gravide behøver belemres med alle disse valg. De bekymres unødigt, og hun 
synes, at den øgede tendens til at tjekke kvinder med normale graviditeter, skal tages 
op til revision.  
                                         
25 Bilag B 
26 Citat fra artiklen ”Når glæden skannes væk”, Politikken, 27-09-2005. 
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Men siden det informerede valg nu findes, må man se på, om der reelt set er tale om 
selvbestemmelse. Det kan være svært at afgøre, da de gravide skræmmes af 
statistikken, og føler at de nærmest er tvunget til, at tage imod tilbudene om scanning 
og efterfølgende prøver, hvilket fører os videre til næste afsnit. 
 
Informations-cd-rom fra Hvidovre Hospital 
Som kommende forældre kan det, som nævnt, være utrolig svært at skulle træffe 
beslutninger i relation til fosterdiagnostik, når man fra sundhedsvæsenets side får at 
vide, at det er op til en selv, hvad man vil gøre. Sundhedspersonalet gør 
opmærksomme på, at de gerne vil vejlede og støtte, men at de ikke vil, eller kan, 
overtage ansvaret for valgene.  
Som kommende forældre kan man søge supplerende information på Internettet, og i 
bøger og tidsskrifter, og derigennem prøve at gøre sig klogere på hvilket valg man 
træffer.  
Man kan f.eks. også tale med familien og andre i den nære omgangskreds, for at få 
deres hjælp og input, til at træffe de vanskelige beslutninger. Det er måske også 
nemmere at støtte sig op af dem senere, efter beslutningerne er truffet, hvis man 
bliver ked af det, og usikker på om det nu var det rigtige, man gjorde. 
Men har det ikke hele tiden været meningen, med begrebet selvbestemmelse, at man 
suverænt selv skulle træffe valget? Uden indflydelse af andres holdninger til, og 
meninger omkring, hvad der ville være det bedste for en selv? 
 
Fra Sundhedsstyrelsen er der lagt op til, at det enkelte forældrepar selv tager 
beslutningen, efter en samtale med en læge. Sundhedspersonalet må ikke lade deres 
egen holdning til problemstillingen skinne igennem, men skal som ovenfor beskrevet 
i stedet rådgive forældrene. 
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Men dette selvbestemmelses-paradigme, fungerer det i virkeligheden, i forældrenes 
verdensbillede?  
Vi har tre eksempler på forældre, der har valgt enten til eller fra.  
 
På en informations-cd-rom27 fra Hvidovre Hospital, fortæller forskellige forældrepar, 
om de problemstillinger de har oplevet i forbindelse med valgene. Cd-rommen 
indeholder en masse information, omkring blandt andet handicappede og 
valgprocesserne i fosterdiagnostik. 
Vi vil, gennem udvalgte citater fra cd-rommen, forsøge at analysere os frem til, i 
hvilken grad de selv har truffet den svære beslutning, og i hvilken grad de har 
benyttet sig af andre personer, faglige eller familie, til at hjælpe med at vælge. 
 
1. eksempel: Birte Jensen (har et barn med Downs syndrom) 
 
”Jeg har nok svært ved at sætte ord på hvorfor jeg valgte – det var jeg 
bare aldrig i tvivl om (…) Jeg synes der skal være plads til alle 
mennesker her. 
 
”… vi snakkede ikke ret meget om det (…) det var min beslutning, det er 
jeg slet ikke i tvivl om. (…) han (faderen) har haft det meget svært med 
det. Han har ikke haft det bagland i orden som jeg har, og har ikke kunnet 
snakke om det på samme måde som jeg har”28 
 
I eksemplet med Birte Jensens valg, kan man se, at hun har haft stor glæde af at have 
et ”bagland i orden” til at hjælpe hende med at tage en beslutning, idet hun bemærker 
                                         
27 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
28 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
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at faderen til hendes barn har haft mangel på samme, og i det hele taget har haft svært 
ved at tale om det.  
 
Hun opfatter det som en hjælp, at hendes bagland sandsynligvis har bakket hende op i 
at hun skulle føde det barn. Selv om hun siger at ”(…) det var jeg bare aldrig i tvivl 
om”, så har det givetvis haft en effekt, at hendes familie og venner har støttet hende i 
det, i stedet for at trække i den modsatte retning, og præge hende til at hun ikke skulle 
føde barnet.  
 
Det er helt klart i dette eksempel, at der her er en kvinde, som har støttet sig mere op 
af familie og venners holdning, end holdningen fra faderen til det barn hun skulle 
træffe sin beslutning omkring.  Men måske er grunden til dette, at hvis hun i forvejen 
har haft en holdning der trak i den ene retning, og kunne mærke at faderen mente 
noget helt modsat, så har hun ubevidst søgt efter en holdning der matchede hendes, 
som hun fik opbakning til. Og dermed få støtte til, at hendes holdning var den rigtige, 
og skulle gennemføres. 
 
Måske synes Birte Jensen endda, at eftersom faderen ikke var i stand til at ”snakke 
om det på samme måde…” så er hans holdning ikke lige så gyldig som hendes, fordi 
han jo så ikke kan have afprøvet sin holdning ved samtale med andre, som hun jo har 
gjort. 
Dette er et eksempel på en forælder, som har fundet en styrke i at kunne ”dele” sin 
selvbestemmelse med sit bagland, og dermed ikke har følt det tilstrækkeligt at træffe 
valget helt alene. 
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2. eksempel: Lis og Torben Hansen (forældre til et barn med Downs syndrom) 
 
”Vi snakkede sammen om aftenen, ringede til samtlige 
familiemedlemmer, ringede til sygehuset igen, og blev enige om at vi 
dagen efter tog ind til en samtale om hvad det her indebar (…)" 
 
”Vi gik på nettet om aftenen, og fandt en hel masse om mongolbørn. Vi 
havde jo selvfølgelig også set de der udsendelser med Morten & Peter, og 
vi synes de var nogle herlige knægte.  
Det var da også med i vores overvejelser, om vi ville vælge fra eller 
beholde barnet”29 
 
I dette eksempel, ser vi også at forældrene inddrager baglandet, her i form af 
familien. De gør det endda med det samme, efter de har fået beskeden fra sygehuset.  
 
Men det næste de så gør, i deres søgen efter hjælp til at træffe beslutningen, det er at 
lave en aftale om et møde på sygehuset, hvor personalet (i hvert fald på papirerne) 
ikke må råde direkte, men bare vejlede. De skal på mødet have uddybet, hvad Downs 
Syndrom indebærer. 
Endvidere fremgår det, at de også har brugt deres mening om deltagerne i et tv-
program om mongoler til at træffe valget.  
 
I dette eksempel får man det indtryk, at det hovedsageligt har været forældrene som 
har været ene om træffe valget, men at de dog har inddraget familien i en vis grad, i 
det første stykke af processen. Dette kan skyldes, at de måske ubevidst har haft en 
holdning til det i forvejen, men vi tror også det spiller en rolle at forældrene har en 
                                         
29 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
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forhistorie med nogle år som ufrivilligt barnløse, og vi mener at man i sådan en 
situation kan være mere tilbøjelig til at acceptere barnet som der er, selv om der er 
afvigelser fra normale børn.  
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3.eksempel: Leif Osmark (valgte et barn med Downs syndrom fra) 
 
”Det var meget nemt for os at blive enige om, at hvis der var en 
kromosomfejl på det her foster, så skulle hun have en abort (…)  
 
”Jeg tror, at fordi vi var helt enige om det, har vi aldrig skændtes om det 
bagefter, vi har heller aldrig diskuteret det, der har været en fælles accept 
og fælles forståelse (…) Vi var sådan set aldrig i tvivl i forhold til, om vi 
ville beholde barnet eller ej, den beslutning vi traf den aften holdt vi fast 
ved”30 
 
Hos dette par er det helt tydeligt, at her er beslutningen truffet suverænt af 
forældrene. Der er ikke inddraget nogle andre, der er ikke spurgt til råds hos 
sundhedspersonalet, det har været ”meget nemt”, at blive enige om hvordan der 
skulle handles. Dette virker umiddelbart som et klart eksempel på en høj grad af 
selvbestemmelse.  
 
Men man kan dog diskutere, hvorvidt denne selvbestemmelse hviler på en tidligere 
meningsudveksling med familie/venner, som så indirekte stadig spiller en rolle, i 
forhold til det valg forældrene træffer nu. Det fremgår af cd-rommen, at parret i 
forvejen har to børn, og derfor kan denne problemstilling sagtens være fremkommet 
under de foregående graviditeter.  
Det er muligt, at de måske også har fået tilbudt en risikovurdering tidligere, og qua 
denne har debatteret valget, under inddragelse af de for dem nødvendige 
nøglepersoner.  
                                         
30 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
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Derfor er det ikke helt så gennemskueligt, hvornår der er tale om egentlig suveræn 
selvbestemmelse eller ej. 
   
Det er ofte brugt at inddrage familie/bagland i beslutningsprocessen omkring 
til/fravalg af handicappede børn. I og med at dette valg er meget svært, og kan være 
vanskeligt at overskue konsekvenserne af, føler en del forældre at det er godt at have 
nogle at støtte sig op af, og udveksle holdninger med.  
 
Men det er dog svært at sige, i hvor høj grad, forældrenes beslutning i sidste ende er 
under indflydelse, af de andre mennesker rundt omkring dem, da denne indflydelse 
kan foregå på et ubevidst plan. Det vil altså sige, at selv om forældrene giver udtryk 
for, at valget har været præget af en høj grad af selvbestemmelse, så er det ikke 
sikkert, at det rent faktisk forholder sig sådan. Der kan også være tale om, at 
kommende forældre (af forskellige årsager), kan have truffet beslutningerne, før de 
rent faktisk står i specifikke valgsituationer.   
   
Dokumentarfilmen "Misfoster" 
Vi vil gerne gøre opmærksomme på, at vi har behandlet filmen som en pålidelig og 
forholdsvis objektiv kilde. Vi er dog godt klar over, at der kan være redigeret i 
materialet med henblik på at fremstille de medvirkende personer på en bestemt måde, 
men dette forholder vi os neutralt til. 
 
Alle forældre i dette program er anonyme, i den forstand at de ikke nævnes ved navn. 
Den eneste, man kender navnet på, er den medvirkende læge Sten Grove Thomsen. 
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Kvinde 
En kvinde fra Odense er 20 uger henne, og får under en scanning at vide, at barnets 
hjerte ikke fungerer som det skal. Barnet vil sandsynligvis dø kort efter fødslen. 
Lægen informerer om, at den ene hjerteklap er stærkt underudviklet, og at 
hjertemusklen allerede har taget skade. I første omgang fortæller han blot, hvordan 
det står til med fosteret, dernæst siger han: ”Spørgsmålet er, om det kan klare sig”.  
Lægen siger lige ud, at det hun skal tage stilling til nu, er om hun vil have foretaget 
en abort på dette grundlag. Først lægger han valget i hendes hænder, samtidig med at 
han faktisk får sagt, at de ikke kan sige noget med sikkerhed, ved at sige: ”på dette 
grundlag”. Hun kan ikke umiddelbart tage valget, hun skal snakke med ”en 
derhjemme” om det.  
Her siger lægen så: ”Selvfølgelig skal du have lov til at diskutere det derhjemme 
inden du beslutter dig, men (og men’et kommer lynhurtigt) ret beset er der jo ikke ret 
meget håb om noget.” Lægen siger derefter, at de må tage en snak om det 
derhjemme, og tilbyder at de kan komme på hospitalet, hvis de vil snakke mere med 
ham om det. 
Kvinden er slet ikke i stand til at tage noget som helst valg lige i situationen – hun er 
chokeret. Hun får hans nummer, så hun kan ringe til ham. 
Nu går lægen tilbage til at være den neutralt rådgivende person, der endnu en gang 
pointerer, at hun må gøre op med sig selv, om hun kan acceptere/leve med en abort 
eller hun hellere vil ”lade naturen ordne det”.    
Hun kan ikke tage valget endnu, men hun beder ham ikke på noget tidspunkt, om at 
rådgive hende yderligere eller give sin egen mening tilkende (måske fordi den 
allerede er kommet til udtryk). 
Han siger, at hun ikke skal være i tvivl om, at hendes valg er rigtigt – men at hun 
også skal tage konsekvenserne af det. 
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Det ligger meget mellem linierne, at hun skal vælge aborten. Er der her tale om 
selvbestemmelse, når lægens holdning kan læses så tydeligt?  
Et eller andet sted, har hun det svært med at få aborten, fordi det er imod hendes 
principper. 
 
Under en samtale med en sygeplejerske på abort-dagen, spørger hun selv hvad der 
skal ske med barnet når det er født, og hvad muligheder der er for at få det begravet. 
Derefter informerer sygeplejersken om det rent praktiske ved aborten. Først får hun 
lagt en stikpille, så skal hun blive liggende i en halv time, og så fremdeles. 
 
Hun mener, at det er det bedste, hun kan gøre for barnet. 
Det kommer bag på hende, at barnet kommer dødt til verden. Det er stikpillerne, der 
dræber barnet, men det virker ikke som om hun har fået dette at vide. Det kan 
selvfølgelig være, at hun i sin forvirring over situationen har overhørt denne 
information, men ellers er det en helt klar brist i lægens/sygeplejerskens information.  
 
Par 1 
Kvinden lider af AMC31, og der er 50 % risiko for at barnet arver den samme lidelse. 
Parret har et normalt barn, Oliver. Har fået valget, om de vil få barnet fjernet eller de 
vil beholde det. 
De vælger at beholde barnet, selvom det har den samme lidelse som moderen. De har 
først fået at vide, at barnet vil have deforme hænder og fødder, men efter at de har 
besluttet at beholde barnet, får de at vide, at der også er noget i vejen med 
brystkassen. Den er for snæver. 
Under scanningen spørger kvinden selv lægen om det med brystkassen.  
                                         
31 AMC (Arthrogryposis Multiplex Congenita) er varigt nedsatte funktioner i arme og/eller ben. 
url: http://www.arm-bendefekte-amc.dk/ - fra nettet 16.12.2005 
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Hun siger, at hvis hun i 18. uge, samtidig med hænder og fødder, havde fået at vide at 
der var noget galt med brystkassen, ville hun helt sikkert have fået barnet fjernet, for 
barnet ville ikke leve længe med den sygdom. Hun har tidligere født et barn med 
sygdommen som døde. 
Kvinden siger direkte til lægen, at hun savner at han siger, at der er ligeså stor chance 
for at det går godt, som at det ikke går godt. Det lader til, at hun gerne vil have ham 
til at bekræfte, at det er det rigtige valg hun har taget. 
 
Lægen kan ikke sige, hvad chancerne er for at barnet vil overleve, så derfor vælger 
han at lade være. Han virker meget vag i sine udtalelser, og passer på ikke at sige 
noget, han senere kan blive hængt op på. Alligevel får kvinden, og vi som seere, den 
følelse, at han mener, det ikke vil gå barnet godt, hvilket han selv siger direkte til 
kameraet, da parret ikke er der.  
 
Forældrene får tilbudt, at der kan være en præst tilstede, så barnet kan blive døbt, hvis 
det værst tænkelige skulle ske. Men de føler mest, det er at tage håbet fra dem, når 
ingen endnu ved, hvordan det vil gå. 
Hun tænker på, om hun nu har valgt det rigtige. Men på den anden side, ville hun nok 
have brugt resten af livet, på at spekulere på, om det alligevel kunne være gået godt, 
hvis hun havde valgt en abort. 
 
Sten Grove Thomsen siger, direkte til kameraet, at det ikke er ubetydelige problemer 
familien får, fordi de valgte at få et barn med det handicap. Indirekte udtrykker 
lægen, at han ville have foretrukket, at de havde fået det fjernet, selvom han siger, at 
det ikke er ham der skal vælge, og at det muligvis er det rigtige valg for dem.  
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Lægen vil gerne påtage sig rollen, som den neutralt rådgivende part, men hans egen 
mening skinner klart igennem, hvad enten det er bevidst eller ubevidst. Måske får han 
dem til at føle, at de hellere må gøre hvad han synes – han er jo læge, og ved bedst.  
 
Dette kan være et udtryk for, at lægen ikke ønsker at give forældrene falske 
forhåbninger, når han vælger at fremhæve risikoen for, at det ikke er godt (der er så 
og så mange procents risiko for at dit barn er handicappet). Det kan også være et 
udtryk for, at lægen ønsker at præge de kommende forældres beslutninger i en 
bestemt retning. Eller måske er det fordi lægen ikke med sikkerhed kan sige, hvor 
mange procents chance der er, for at barnet er sundt og raskt, og derfor ikke vil 
hænges op på noget han har sagt, hvis det alligevel viser sig at gå galt. 
 
Par 2  
Parret har valgt at abortere et foster, der havde en kromosomfejl. De ville ikke sætte 
barnet i verden, når det ikke var normalt. Det ville, ifølge dem, ikke være et værdigt 
liv, så de valgte efter eget udsagn, at slutte det på en værdig måde. De var ikke i tvivl, 
men de føler, at de gør sig til herre over liv og død. De er selv ansvarlige for den 
handling, og det har de det svært med. De synes, at det er en meget stor beslutning i 
ens tilværelse, at skulle bestemme om dette barn må leve. Det er i denne henseende 
vigtigt, at lægge mærke til, at parret bruger betegnelsen "barn" om fosteret, og derfor 
betragter det som et reelt, levende væsen og ikke blot et identitetsløst 
"svangerskabsprodukt". 
De synes ikke, at beslutningen om abort var svær at træffe, men at føre den ud i livet 
var svært. 
De havde ikke lyst til, at få fosteret obduceret efter aborten. De har det svært ved at 
tale om det – det er især kvinden, det er følelsesmæssigt hårdt for.  
De synes, trods alt, at de har givet barnet fred. 
 48
 
Lægen fortæller dem efterfølgende, at det var kromosom 18, der var en fejl ved. 
Manden siger, at det er svært at forholde sig til kromosomer. Lægen gør opmærksom 
på, at når man scanner så tidligt, som man gør, er det svært at sige noget med 
sikkerhed.  
Forældrene siger, at det er rart at blive bekræftet i, at det var det rigtige valg, de 
havde taget. Lægen giver dem ret i, at det var den rigtige beslutning. 
 
Han siger ikke noget direkte, og han gør meget ud af at ”være korrekt” og ikke 
komme til at love noget, han ikke kan holde, men hans egen holdning skinner lidt 
igennem. Det virker som om, han helst ser at der bliver foretaget en abort, hvis der er 
stor risiko for misdannelser. 
 
Lægen 
Han er klar over, at der er etiske problemer ved fosterdiagnostik. Det stiller folk i en 
vanskelig valgsituation. Han siger også:  
 
”Man ændrer forholdene i et vist omfang for handicappede, hvis 
holdningen i samfundet er den, at man skal fravælge abnorme fostre."  
 
Igen påtager han sig en neutral holdning, men ved at bruge denne sætning: ”det 
nogen kalder diversiteten i samfundet” – afslører han endnu en gang sin holdning, til 
fordelen ved at kunne forhindre at sætte flere handicappede børn i verden.  
 
Det er ret forskelligt fra forælder til forælder, hvordan de tackler valgsituationen. Par 
1 (tilfældet hvor kvinden har AMC) er meget i tvivl og vil gerne, et stykke hen ad 
vejen, have andre/lægen til at tage beslutningerne for dem. Bagefter vil de gerne 
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bekræftes mange gange i, at det var det rigtige valg, de tog. De vil meget gerne høre 
de positive chancer, frem for de negative. De har ikke så meget brug for facts og 
realiteter, som for håb. 
Kvinden, hvis barn har en hjertefejl, virker afklaret i sine beslutninger, og hun stoler 
tilsyneladende 100 % på autoriterne (lægen og sygeplejerskerne – de ved, hvad de 
gør) og at det hun gør, er det rigtige, selvom hun har gjort sig mange tanker.  
Parret, der valgte at få en abort, mener selv, at de også er rimelig afklarede med deres 
valg, men de synes, at det også har været hårdt bagefter. Tanken har da strejfet dem, 
om det nu var det rigtige valg, men vender tilbage til, at det var det. De vil gerne 
bekræftes efterfølgende i at det var det rigtige valg, og det bliver de af lægen, Sten 
Grove Thomsen.  
  
De psykologiske kompetencer hos sundhedspersonalet 
Vi har ikke adgang til lægernes konsultationsværelser, og har derfor ikke i dette 
projekt en direkte eller personlig indgangsvinkel til de psykologiske reaktioner, 
 hos de gravide kvinder eller deres omgangskreds, når disse mennesker står i en 
valgsituation om enten et til- eller fravalg af et handicappet barn. Vi har derfor valgt 
en indgangsvinkel til det psykologiske aspekt, ved at anvende udsagn, fra både de 
præster vi har talt med, og fra en bog af den svenske psykolog Gurli Fyhr32. Bogen 
redegør for de psykologiske reaktioner, der kan iagttages hos gravide kvinder og 
deres familier. Der redegøres desuden for hvordan man bearbejder disse reaktioner, 
og der gives anvisninger på, hvordan en fremtid med et handicappet barn kan forme 
sig, med både et kærligt og meningsfuldt indhold for familien og det handicappede 
barn. 
                                         
32 Bogen: "Den forbudte sorg". 
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Fra samtalerne med præsterne, og af bogen, fremgår det at det gennemgående 
psykologiske tema er sorgreaktioner hos den gravide, og i hendes nærmeste 
omgangskreds.  
Som supplement til ovennævnte bog og synspunkterne fra præsterne, har vi tidligere i 
denne rapport, siderne 19 – 27, redegjort for specifikke persongruppers synspunkter, 
og dette materiale anvendes i det følgende, med henblik på at finde og analysere 
psykologiske reaktioner. 
 
Sorgreaktionen er, i følge Gurli Fyhr, en psykologisk reaktion på et mærkbart tab i 
livet. De fleste mennesker møder sorgen, og oplever den i forbindelse med døden, 
hvor de mister kære mennesker fra den nærmeste familie eller fra omgangskredsen. 
Sorgen er et livsvilkår, og universel for alle mennesker, og den skal gennemløbes 
som en psykisk proces, der starter med megen psykisk smerte og slutter med en 
afklaring på det tabte, i en slags ny fremtid, hvor man lever med tankerne om tabet og 
erkendelsen af, at tabet er uigenkaldeligt. I forbindelse med til- eller fravalg af et 
handicappet barn, består tabet i den mistede drøm om det normale barn. Graviditet er 
normalt forbundet med glæde og forventninger til en lykkebringende fremtid, men 
når glæden og forventningerne vendes til ulykke og en usikker fremtid, opleves dette 
som et mærkbart tab, der kan udløse en sorgreaktion.  
 
Under vores samtale med hospitalspræsten Runa Damsager, blev sorgreaktionerne 
bekræftet. Præsten gav udtryk for, at hun i sit daglige virke, både oplever sig selv - og 
betragter sin rolle i forhold til den gravide, som en samtalepartner, der lytter, viser 
empati og indlevelse i den gravides situation. Med andre ord, indtager præsten den 
hjælpende rolle, i den gravides sorgarbejde eller den sorgproces, som er nævnt i 
ovenstående. Runa Damsager udtaler, at hun ofte møder en form for skyldfølelse - en 
følelse som er tæt forbundet med, eller udløst af sorg. Det kristne princip om 
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tilgivelse indgår i præstens måde at bearbejde eventuelle skyldsfølelser, både ved 
samtale, og ved synliggørelse igennem syndsforladelsen. 
 
Bogen ”Den forbudte sorg” omtaler også skyldsfølelserne, men har en anden 
indgangsvinkel end det kristne grundsynspunkt, til hvorledes disse skal bearbejdes. 
 
Hos de omtalte persongrupper kan vi finde nedenstående psykologiske reaktioner: 
 
Overlæge Ole Hartling skriver33 i sit essay om informationsmængden og de konstante 
valgmuligheder, at der på baggrund af disse, ofte vil opstå store frustrationer, vrede, 
angst og magtesløshed hos patienterne (de gravide kvinder). Disse følelser, som Ole 
Hartling giver udtryk for, kan sammenfattende tolkes som psykiske følelser, der 
udtrykker usikkerhed i valgsituationen. 
 
Journalisten Nikolaj Henningsen skriver34 ligeledes i sit essay om sine egne 
oplevelser af usikkerhed i sit møde med sundhedspersonalet. Han er ikke specifik i 
forhold til hvilke psykiske følelser, der hos ham har udløst usikkerheden - han 
omtaler kun følelsesmæssigt kaos. 
 
I udtalelser fra cd-rommen ”Når fostret har Downs Syndrom”35 kan vi ligeledes 
afdække nogle psykologiske reaktioner, fra de personer der deltager. 
 
Birte Jensen sætter ikke ord på de følelser, hun har gennemlevet. Hun beskriver 
situationen, hvor hun modtager informationen om sit foster med Downs Syndrom, og 
                                         
33 Synspunkter fra Ole Hartling i essay fra Antologi af Det Etiske Råd, ”Læge-patient-
forholdet”, 2003, side 62. 
34 Synspunkter fra essayet ”Kvababbelse” af Nikolaj Henningsen i Det Etiske Råds antologi, 
”Læge-patient-forholdet”, 2003, siderne 75 – 80. 
35 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
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fortæller i denne forbindelse, at hun græd meget, og at hendes mand ikke ville tale 
om fremtidsperspektivet med et mongolbarn. 
Senere i sekvensen med Birte Jensen, fortæller hun om sin egen situationsafklaring, 
og signalerer dermed sin glæde for sit barn. Hun fortæller, at hun på intet tidspunkt 
har fortrudt sin beslutning, om at tilvælge et mongolbarn. 
Selvom Birte Jensens følelser ikke direkte er nævnt ved ord, er denne situation et 
godt eksempel på en sorg (hun nævner at hun græd meget), der er gennemløbet med 
succes. Hun har brugt sin omgangskreds, som hjælp til at bearbejde sine følelser, og 
er kommet godt igennem sit sorgarbejde, så hun nu kan se lyst på fremtiden. 
 
Både Lis og Torben Hansen udtaler, at de begge ”var helt ude af den”, da de fik 
beskeden om, at deres barn havde Downs Syndrom. 
De talte meget sammen, og har derigennem bearbejdet deres følelser sammen. Torben 
Hansen omtaler på en fin og jordnær måde, at han oplevede det tab, der udløste 
sorgen, således: "det er jo ikke et barn uden arme og ben, han er jo KUN mongol!” 
Både Lis og Torben Hansen udtrykker den følelse af lettelse, som de begge har 
oplevet, ved deres beslutning om tilvalg af et mongolbarn. 
I denne situation, blev der sat ord på det tab som blev oplevet, og samtidig kan man 
fornemme, at begge parter har brugt hinanden i deres sorgarbejde, som er afsluttet 
succesfuldt med en afklaret situation og holdning til fremtiden 
 
De to næste personer i cd-rommen har begge valgt et mongolbarn fra, og det 
gennemgående træk i begge situationer, er beskrivelserne af den lettelse, der blev 
oplevet efter beslutningerne om abort. Åse Zachov36, som er en af personerne, 
beskriver ikke sine følelser på anden måde end ”tankekaos”, og at det var befriende at 
opleve lettelse.  
                                         
36 Citat fra cd-rommen ”Når fosteret har Downs syndrom”, fra Hvidovre Hospital. 
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Den oplevede følelse af lettelse, kan forklares ved, at der er etableret en afklaring, 
som bringer disse to personer videre i deres liv på en sådan måde, at livet opleves 
meningsfuldt. 
 
I ovenstående beskrives sorgen, og bearbejdningen af denne, for at komme videre i 
livet. Endvidere er påpeget følelser som usikkerhed, skyld og lettelse. En 
sammenfatning af disse psykologiske aspekter er, at psykologien har en vigtig 
betydning, og man kan i denne forbindelse, sætte spørgsmålstegn ved om 
sundhedspersonalet er i besiddelse af de nødvendige kompetencer, som er 
nødvendige, når sorg og usikkerhed skal bearbejdes.  
 
Filosofiske refleksioner 
Utilitarismens syn på selvbestemmelse 
Jeremy Bentham (1748-1838)37, er en af de første der formulerer utilitarismen som 
konkret filosofi. Siden er der mange andre, der har videreudviklet utilitarismen, 
deriblandt Peter Singer. Vi har valgt at tage udgangspunkt i den form af utilitarismen, 
som er udviklet af Jeremy Bentham. Utilitarisme kan kort beskrives, som en filosofi 
der udelukkende har konsekvenserne af en handling som fokus. En handling kan, 
ifølge Jeremy Bentham, kun vurderes i forhold til hvorvidt den skaber behag eller 
ubehag, hos de der påvirkes af den. 
 
Der er i Jeremy Benthams utilitaristiske filosofi to primære grundprincipper; 
nytteprincippet og selvbestemmelsesprincippet. Disse to principper er interessante i 
relation til vores opgave, ikke mindst set i lyset af den mulighed, som gravide i dag 
har for at fravælge et foster, der muligvis vil blive født handicappet. I det følgende vil 
                                         
37 Kilde: Videnskab og filosofi kompendium, side 101. 
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vi sammenligne de utilitaristiske grundprincipper med selvbestemmelsen, som er 
beskrevet i Sundhedsstyrelsens retningslinjer for fosterdiagnostik og risikovurdering.  
Princippernes ordlyd fremgår tydeligt af nedenstående citater: 
 
Utilitarismen om nytteprincippet: 
“(...) the ultimate end, with reference to and for the sake of which all 
other things are desirable (whether we are considering our own good or 
that of other people), is an existence as far as possible from pain.”38 
 
Utilitarisme om selvbestemmelsesprincippet: 
“Over himself, over his own body and mind, the individual is 
sovereign.”39 
 
“Respekt for en persons autonomi kan siges at bestå i at respektere en 
retlig habil persons moralske selvdømme og råderet for egne 
livsomstændigheder for så vidt, som lovgivningen overholdes.”40 
 
Princippet om selvbestemmelse, er efterhånden blevet fremherskende i vores 
samfund.  Derfor vil vi i dette afsnit se nærmere på, hvordan de to utilitaristiske 
grundprincipper hænger sammen med den praktiske anvendelse af selvbestemmelse, i 
relation til den gravide kvindes valgsituation. Dette vil vi gøre, for at kunne komme 
med et bud på, hvilke problemer der kan være ved ukritisk at anvende denne filosofi. 
For at kunne vurdere de problemer, der kan være ved at anvende den utilitaristiske 
filosofis selvbestemmelsesprincip i forbindelse med fosterdiagnostik, er det 
nødvendigt først at lave en kort analyse af nytteprincippet. 
                                         
38 Citat fra Videnskab og filosofi kompendium, side 102. 
39 Citat fra Videnskab og filosofi kompendium, side 104. 
40 Citat fra "Rapport fra en arbejdsgruppe", Sundhedsstyrelsen, 2003, side 45. 
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Når man laver en analyse af de fosterdiagnostiske valgmuligheder ud fra 
utilitarismens nytteprincip, er man først nødt til at definere, hvem der er de 
involverede parter. I spørgsmålet om fosterdiagnostik, har til- eller fravalget af et 
handicappet barn primært konsekvenser for to forskellige kategorier af involvering: 
Den direkte involvering, som er det ventende par, der direkte føler effekten af at 
skulle tage sig af dette barn, og den anden mere perifere kategori, samfundet som 
hele. 
For familien, har det at få et handicappet barn konsekvenser, der griber ind i deres 
følelser, økonomi og sociale liv, mens der for samfundet, primært er tale om den 
økonomiske byrde at sørge for det handicappede barns (senere det voksne 
menneskes) specielle behov. 
 
Når et par får bekræftet, at de venter barn, er situationen i dag, at de står med en 
mulighed for at få foretaget en, eller, hvis det viser sig nødvendigt, flere 
fosterdiagnostiske undersøgelser. Mange vælger som et minimum at få en prænatal 
screening, måske uden helt at gøre sig klart hvilke konsekvenser den kan få. I værste 
fald kan de risikere, efter undersøgelsen, at stå overfor et følelsesmæssigt og 
psykologisk nærmest umuligt valg - valget om selektiv abort.  
 
Et af den klassiske utilitarismes grundprincipper, er det enkelte menneskes ret til at 
bestemme over eget liv41. Dette er, om noget, direkte overført til den danske 
sundhedssektor, hvor man arbejder med det såkaldte selvbestemmelsesparadigme 
(formulering fra Sundhedsstyrelsens rapport om fosterdiagnostik). Dette er først for 
nylig, også blevet implementeret i retningslinjerne vedrørende fosterdiagnostik. Det 
                                         
41 Fra Peter Singers "Practical Ethics". 
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kan virke mærkeligt, at det først er sket for nylig, da det har fungeret i mange år i den 
øvrige sundhedssektor.  
 
Et barn, der i fosterstadiet er blevet diagnosticeret med et handicap, bringer allerede 
før fødselen stor sorg til dets forældre, og deres nærmeste. Ingen kommende forældre 
ville blive lykkelige for at få af vide, at det barn de drømmer om og venter på, vil 
blive født med fysiske eller psykiske handicap. Som det er i dag, vælger mange i det 
mindste, at få en scanning af deres afkom. En del forældre bliver desværre først klar 
over, hvilket dilemma en sådan scanning kan stille dem i, når de har fået foretaget 
denne undersøgelse. Disse forældre tror umiddelbart, at de ”bare” skal have et billede 
til køleskabet af den lille i maven, men hvis det viser sig, at sundhedspersonalet 
finder ud af at der er noget galt med barnet, går de derfra med en chokerende og 
følelsesmæssig lammende besked. De skal nu tage en beslutning, der for langt de 
fleste er den sværeste, de har skullet tage i deres liv.  
I denne fase, er det sundhedssystemets primære ansvar, at oplyse og vejlede 
forældrene i de valg, de skal foretage. Den praktiserende læge, jordmoderen og de 
sygeplejersker, der foretager undersøgelserne, spiller en stor rolle i denne 
oplysningsfase. Det er imidlertid svært at vejlede de forældre, der kommer i 
situationen, da ingen kan sige, hvor stærkt handicappet barnet bliver, og for nogle 
kompliceres dette yderligere, ved at der ikke er muligt at give en bestemt diagnose. 
Ud over dette, er der sådan set ingen synlige konsekvenser for den offentlige sektor i 
denne fase. Det skal dog nævnes, at de efterfølgende økonomiske konsekvenser kan 
påvirke den rådgivning, den gravide får. 
 
Når processen i forhold til valget er overstået, er der to mulige udfald. Det direkte 
involverede par kan enten vælge et liv med et handicappet barn, eller de kan vælge at 
få foretaget en provokeret abort.  
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Hvis de vælger at gennemføre graviditeten, og føde et barn med handicap, er der 
mange, både positive og negative konsekvenser. Hele deres liv skal omstilles efter 
dette barn specifikke behov. Dette betyder oftest, at deres følelsesliv skal omstilles, at 
deres sociale relationer bliver minimeret og at deres økonomi lider under den ekstra 
byrde. 
 
Processen omkring valget kan ikke siges at have nogen positive konsekvenser, ud 
over, at den gravide ved hjælp af den teknologi der er til rådighed i dag, har ret til, og 
mulighed for, at fravælge et barn, der måske vil være en for stor byrde for familien. 
Der er, i Jeremy Benthams utilitarisme, i meget høj grad tale om individets 
selvbestemmelse. De eneste forbehold der bliver taget er, at samfundets interesser 
skal inkluderes som faktor i overvejelserne, og at den beslutning, der bliver resultatet, 
ikke direkte skader omverdenen. Det er tit blevet diskuteret, i hvor høj grad, der skal 
tages hensyn til fostret som levende væsen42, men som vi tolker det, er dette ikke en 
faktor, der ville have spillet ind for Jeremy Bentham, fordi han hovedsageligt 
beskæftiger sig med generelle samfundsforhold.  
 
Bioetikken og selvbestemmelsesparadigmet 
Der er også andre måder, at anskue selvbestemmelse og selvbestemmelsesparadigmet 
på, end utilitarismens. En af dem er den bioetiske.  
Bioetikken er en filosofisk retning, der tager udgangspunkt i menneskekroppens 
rettigheder, og den del af etikken, der berører kroppen. 
Vi vil derfor, i det kommende afsnit, se på menneskets selvbestemmelse, og 
selvbestemmelsesparadigmet i forhold til bioetikken, i følge Jacob Dahl Rendtorff43. 
Hans grundlæggende synspunkt på individets selvbestemmelse er, at individet har 
frihed til at tage egne beslutninger, og desuden anses som et individ, der er i stand til 
                                         
42 Fra Peter Singers "Practical Ethics". 
43 Lektor på RUC og har skrevet bogen: ”Bioetik og ret” 
 58
at træffe moralske beslutninger. Her kan man se en lighed med Immanuel Kant44. 
Han mener, at mennesket er et selvlovgivende og rationelt væsen, der er styret af sin 
samvittighed, og som er i stand til at træffe beslutninger, uden at blive påvirket af 
ydre nødvendigheder, såsom samfundet, økonomiske interesser og andre individers 
handlen. Denne holdning tilslutter Jacob Dahl Rendtorff sig.45 
Han understreger, at i et samfund som bygger på demokrati, og som respekterer 
individets ret og selvbestemmelse over eget liv, vil autonomien blive anset som 
væsentlig og grundlæggende i samfundet.  
Autonomi skal forstås som personens mulighed, for at opfylde sine ønsker om at 
opnå et godt liv.  
Autonomien er en vigtig del af bioetikken. Der er, gennem tiden, blevet udviklet 
forskellige teorier om hvad der er vigtigt, når man skal sikre individets autonomi.  
At individet er i stand til at træffe autonome handlinger, er vigtigt for autonomien. 
Den engelske filosof Gerald Dworkin har opsat fire kriterier autonome handlinger. 
 
1. frihed 
2. autenticitet 
3. overvejelse 
4. refleksion 
 
Dette har de indflydelsesrige amerikanske bioetikere Tom Beauchamp og James 
Childress omsat til teorien om det informerede samtykke. 
I det informerede samtykke, er der ligesom i de autonome handlinger, nogle kriterier 
for, at dette skal kunne lykkes. Her er der fem kriterier. 
 
                                         
44 Immanuel Kant er en filosof der bl.a. har beskæftiget sig meget menneskets 
selvbestemmelse. 
45 ”Bioetik og ret”, side 231 
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 1. åbenhed 
 2. forståelse 
 3. frivillighed 
 4. kompetence 
 5. samtykke 
 
Individets autonomi er en idealistisk forestilling. Ifølge ovenstående teori stræber 
man efter en fuld autonomi, hvor hvert enkelt individ nødvendigvis skal være i stand 
til at have fuld selvkontrol og være sig bevidst om egne ønsker. Dette kræver en vis 
stabilitet hos et menneske. Man kunne nemt forestille sig, at en person der var 
psykisk ustabil, ville have svært ved at overskue, hvad vedkommende ønsker i en 
given situation, eller hvad der ville være bedst for individet på længere sigt.  
I forhold til selvbestemmelsesparadigmet hos den gravide kan man tænke sig, at en 
kvinde der står i en så svær situation (til- eller fra valg af diverse undersøgelser) og 
som muligvis ikke har stået i den før, vil have en tendens til at læne sig op ad lægens 
råd og vejledning. 
 
Hvis man ser på det informerede valg og menneskets usikkerhed i svære situationer, 
er der et problem i, at den første information om de forskellige scanninger og prøver 
er blevet lagt ud til den praktiserende læge. Lægen har hos de fleste en vis autoritet, 
og hvis man forestiller sig en kvinde, der lige har fået at vide, at hun er gravid (måske 
for første gang), og som ikke kender til de forskellige tilbud og procedurer, men 
kommer til sin læge i ønsket om at få at vide, hvad lægen mener, der er bedst gøre, 
ville det ikke være mærkeligt, hvis hun lænede sig op ad lægens ekspertise og fulgte 
hans råd. Når man bliver oplyst om de forskellige valg, er der mange, som står i en ny 
situation og som vil føle sig usikre. Hvis lægen har en bestemt holdning til, hvad den 
gravide bør gøre, er det ikke sikkert, at vedkommende er i stand til at orientere om 
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disse valg på en objektiv måde. Det kan både være et bevidst eller et ubevidst valg fra 
lægens side.  
 
Jacob Dahl Rendtofft ser selvbestemmelsen som en beskyttelse af individet og af dets 
krop, men dette er nødvendigvis ikke det eneste princip, der beskytter kroppen og 
individet, eftersom der også eksisterer rettigheder og love, der vedrører kroppen før 
fødslen og kroppen efter døden. Disse døde kroppe og ufødte fostre har også 
rettigheder, men er på ingen måde i stand til at forvalte selvbestemmelse. Ved at 
lovgive på området giver man dem en form for beskyttelse. 
 
Der er sat en grænse for, hvornår man må få foretaget en provokeret abort (12. uge)46, 
og efter denne uge er fosteret et individ med rettigheder. Moderen kan dermed i 
princippet ikke længere være selvbestemmende over sin egen krop. Der kan dog 
søges dispensation fra denne regel, eksempelvis hvis undersøgelser viser, at fosteret 
er svært handicappet. 
Man kan ud fra dette diskutere, om den kommende mor afgiver sin selvbestemmelse, 
når hun bliver gravid. Normalt efter 12. uge skal hun gøre, hvad der er bedste for 
fosteret og tilsidesætte sig selv og egne behov. Men hun har dog en vis 
selvbestemmelse stadigvæk - hun kan jo vælge at få foretaget en abort inden 12. uge 
og ”slipper” dermed for at tilsidesætte sin selvbestemmelse. 
 
I modsætning til utilitarismen er der, i bioetikken, ikke tale om, hvad der gavner de 
flestes bedste, men derimod individets bedste. Det er det enkelte menneske og dettes 
rettigheder, der er i centrum. Man må aldrig bruge individet som middel til målet, og 
man skal altid lægge vægt på, at hvert individ er af uendelig værdi. Det er enestående 
og kan ikke måles med økonomiske samfund interesser.  
                                         
46 Sundhedsloven, lov nr.546, afsnit VII § 92, af 24-06-2005. 
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Bioetikken og utilitarismen har to forskellige måder at anskue 
selvbestemmelsesparadigmet på. De går begge ind for, at individet skal have frihed til 
at forvalte sin selvbestemmelse. Men hvis man ser på, hvordan de to teorier forholder 
sig til samfundets rolle, og til hvordan individet står over for dette, er der en markant 
forskel. I bioetikken gælder den regel, at man aldrig må sætte individet til side til 
fordel for samfundet eller samfundets bedste. 
Ifølge bioetikken skal individet ses som et enestående væsen, der er af uendelig 
værdi, og dette mener vi, i det ovenstående, at have udledt til også at gælde for fostre. 
I utilitarismen gælder det, at samfundets bedste kommer før individet. Individet har 
lov til selv at styre sit liv, men skal altid have samfundets bedste med i sine 
overvejelser. 
 
Man kan her se den store forskel mellem pligt- og nytteetik. 
- Ifølge lægeløftet47 skal lægen i sit virke både tage hensyn til samfundet som helhed 
og til det enkelte menneske ud fra vedkommendes situation (pligtetik). 
- Som sundhedsvæsnet fungerer i praksis, skal lægerne i dag blandt andet tage hensyn 
til de budgetter, der foreligger (nytteetik).  
Disse to hensyn vil aldrig kunne harmonere, da der, som sundhedssystemet fungerer i 
dag, uvægerligt altid vil følge en vurdering fra sundhedspersonalets side, eftersom de 
er den primære informationskilde for den gravide. Udfra dette synspunkt kan man 
betragte Sundhedsstyrelsens retningslinjer som nytteetiske snarere end pligtetiske 
anvisninger.  
Lægeløftet, derimod, er baseret på pligtetik, og det man stræber efter lægger sig også 
tæt op ad. Spørgsmålet er så, om det fungerer efter hensigten. 
                                         
47 Lægeløftet har vi fundet: www.dadlnet.dk/2laegeforeningen/ 
retogetik/vejledninger/etik/legeloftet.htm - fra 16.12.2005 
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Det er et problem, hvis intentionerne ikke stemmer overens med, hvordan det 
fungerer i praksis, og det bliver også et problem i forhold til det informerede valg og 
selvbestemmelsen. Man må gå ud fra at Sundhedsstyrelsen mener, det er vigtigt, at 
man følger retningslinjerne fra Sundhedsstyrelsen, for at den gravide kan opnå reel 
selvbestemmelse.   
 
Selvbestemmelse og kristendom. 
Når man behandler kristendom i forhold til selvbestemmelse og fosterdiagnostik, er 
der to vigtige dogmer, man er nødt til at tage med i sine betragtninger. Det første 
dogme er oprindeligt hentet fra Det Gamle Testamente: ”Du må ikke begå drab48” 
Selvom mange, blandt andet Martin Luther, ikke mener, at de ti bud er bindende for 
kristne, da de stammer fra Det Gamle Testamente, betragtes de som en form for 
universallov, der gælder for alle, der bekender sig til troen på Gud49.  
Jesus bekræfter ifølge Det Ny Testamente direkte budet, da han bliver spurgt om 
adgang til det evige liv.  
 
”(...) Mester, hvad skal jeg gøre for at arve evigt liv? (...) Jesus svarede 
ham: (...) du kender buddene: du må ikke begå drab, (...)"50 
 
Det andet dogme er Jesu lidelse på korset, som er én af grundstenene i Det Ny 
Testemente. Jesu lidelse på korset er en vigtig faktor på to måder: for det første skal 
den minde kristne om den lidelse, der uvægerligt hører jordelivet til, men som 
modvægt til den fordømmende Gud er Jesu lidelse også en gave, der for evigt vil give 
det syndende menneske tilgivelse.  
 
                                         
48 Det Ny Testamente, 2. Mos 20, 13 
49 ”Religion livsanskuelser” af Finn Stefanson, Asger Sørensen, Else Mathison-Hansen, 
Gyldendal 1983 
50 Det Ny Testamente, Markus evangeliet, kap. 10 vers 18-19 
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Opfattelsen for mange af de kristne der har en konservativ indstilling til deres tro, er 
at afvise tanken om abort kategorisk, både på baggrund af Det femte bud, men også 
fordi de opfatter den lidelse, der er forbundet med jordelivet, som en prøvelse der er 
pålagt mennesket af Gud. Denne afvisning deles da også af den sognepræst som vi 
har interviewet, Mette Ladefoged: 
”Selektiv abort er ifølge den kristne tro ikke en mulighed” 
Selvom hun på et mere personligt plan fortæller, at hun ikke er sikker på, hvordan 
hun selv ville handle i fremtiden. Mette Ladefoged har selv prøvet at stå i de svære 
valgsituationer, vi beskæftiger os med, og både som kvinde og kristent menneske 
oplevede hun situationen omkring scanningsundersøgelsen som dybt ubehagelig. 
Mette Ladefoged fik opfattelsen af, at en "uskyldig" scanning udviklede sig til en 
diagnostisk undersøgelse, på trods af at hun og hendes mand udtrykkeligt havde 
frabedt sig dette. 
 
På et professionelt plan fortæller Mette Ladefoged i interviewet, at hun, i sine 
samtaler med de konfidenter hun kontaktes af, ikke lægger skjul på sit religiøse syn 
på abort, dog uden direkte at ”give gode råd” eller fordømme den person hun sidder 
overfor. 
I den mere moderne opfattelse af kristendommen lægges der større vægt på begrebet 
tilgivelse end på opfattelsen af det jordiske liv som en prøvelse fra Gud. Mette 
Ladefoged fortæller også, at denne tilgivelse er essentiel i hendes kontakt med 
kommende forældre, der står i den svære valgsituation, der opstår i forbindelse med 
fosterdiagnostik og de undersøgelsestilbud, der knytter sig til denne. Hun udtrykker 
selv sin egen rolle således: 
 
”Håb skal formidles – Præsten er den væg bolden skal spilles mod.”  
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Præsten skal være en sparringspartner, som skal lytte til livshistorien og stille 
uddybende spørgsmål. 
 
Selvom vi har valgt kun at beskæftige os med problemstillingen i Danmark, kan det 
være værd at bemærke, at der mange andre steder i den vestlige verden er et stor pres 
fra kristne interessegrupper for helt at få afskaffet den fri abort. Både i forhold til 
fosterdiagnostik, men også på et mere generelt plan. 
På trods af at der som konservativ kristen ikke er det store dilemma, når man skal 
tage beslutningen om, hvilke fosterdiagnostiske undersøgelser der ønskes foretaget, 
kommer selvbestemmelsen klart ind som faktor, da de altid vil forbeholde sig retten 
til at sige nej til invasive undersøgelser. I spørgsmålet om hvad deres tro mener om 
selektiv abort, er der ingen grad af selvbestemmelse. Selektiv abort vil altid, i deres 
øjne, være mord. Overfor samfundets holdning til fosterdiagnostik bliver deres 
selvbestemmelse dog i høj grad hævdet ved deres upåvirkelighed af ydre normer. 
 
Hvis man til gengæld ser på problematikken med et mere moderne kristent livssyn, 
bliver spørgsmålet en del mere kompliceret. Der bliver moderens helbred nemlig 
også en aktiv faktor i beslutningen om accept af fosterdiagnostiske undersøgelser, og 
man kan som kristen komme i tvivl om dette hensyn også inkluderer moderen og 
familiens mentale helbred.  
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Konklusion 
Vi har i denne opgave behandlet forskellige aspekter af selvbestemmelsesparadigmet 
i Sundhedsstyrelsens retningslinjer for fosterdiagnostik og risikovurdering. Vi er nået 
frem til, at det er et vanskeligt emne, men vi har belyst de forskellige problematikker 
i forbindelse hermed fra forskellige vinkler. 
 
Efter at have arbejdet i dybden med selvbestemmelsesbegrebet i ovenstående 
retningslinjer kan vi konkludere, at på trods af Sundhedsstyrelsens gode intentioner, 
så er selvbestemmelse en vanskelig størrelse at implementere i forhold til 
fosterdiagnostik.  
 
I vores analyse af retningslinjernes kommunikative værdi når vi frem til, at både 
kvantiteten og kvaliteten af den information, som den gravide kvinde modtager 
undervejs i det fosterdiagnostiske forløb, er af lige stor betydning. Kvaliteten af 
informationen kan påvirkes af både sundhedspersonalets personlige holdninger og af 
samfundsøkonomiske hensyn. Dette kan virke forstyrrende på sundhedspersonalets 
neutralitet i forhold til deres rådgivning af den gravide kvinde, og således have 
afgørende indflydelse på den gravides selvbestemmelse.  
Vi har fået den opfattelse, at kvantiteten af den information, den gravide modtager 
undervejs i kommunikationsprocessen i det fosterdiagnostiske forløb, er meget 
svingende. For at kunne træffe informerede valg, skal den gravide have et 
fyldestgørende oplysningsgrundlag at træffe disse valg ud fra. Men undervejs i 
opgaven gør vi opmærksomme på, at de færreste gravide føler sig tilstrækkeligt 
informerede, og at de, der får "nok" information, ofte ikke kan forholde sig til eller 
bruge denne information.  
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Men information er ikke alt. Man kan ikke informere sig ud af problemerne - det vil 
altid være svært at træffe valg i forbindelse med fosterdiagnostik. Langtfra alle 
gravide er trygge ved at skulle stå med disse beslutninger selv. Måske fordi 
selvbestemmelsen som begreb er så krævende. 
Ved at belyse utilitarismens, bioetikkens og kristendommens modstridende 
opfattelser af selvbestemmelsesbegrebet, illustrerer vi, hvor kompleks en størrelse 
selvbestemmelse er, og hvor forskelligt begrebet kan tolkes. Vi konkluderer, at den 
menneskelige beslutningsproces er kompliceret, og at der er mange faktorer, der 
spiller ind i en valgsituation.  
 
Vores endelige konklusion er, at retten til at bestemme over sit eget liv som 
hovedregel er noget absolut positivt, men det medfører ofte frustration og usikkerhed 
hos de gravide at skulle tage stilling til de valg, de bliver stillet overfor i 
fosterdiagnostisk sammenhænge. Når det kommer til at tage ansvar for disse valg, vil 
de gravide ofte læne sig op ad autoriteterne (sundhedspersonalet) for på den måde 
helt eller delvist at slippe for dette ansvar. I mange tilfælde vil frustrationerne over at 
blive stillet over for selvbestemmelsen langt overskygge glæden ved at have denne 
mulighed. Eller som vi udtrykker det andetsteds i opgaven:   
 
"Selvbestemmelse er en god ting, men hvis glæden drukner i bekymringer 
på dennes bekostning, er den ikke meget bevendt." 
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